knwverein Hauptstadtbiro
. Schiffbauerdamm 19
Alles lber uns 10117 Berlin

Telefon 030-257 659 60
Telefax 06021-12446
info@kindernetzwerk.de

knw Kindernetzwerk e.V.
Dachverband der Selbsthilfe von
Familien mit Kindern und jungen
Erwachsenen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen

Geschiftsjahr 2023
knw-Geschaftsbericht

Berlin, den 14.08.2024

knw Kindernetzwerk e.V.

Steuer-Nr. 204 109 50163 IBAN DEO2 7955 0000 0000 9242 90

Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921

Sparkasse Aschaffenburg Miltenberg BIC BYLADEM1ASA

Vorsitzende: Dr. Annette Mund, stellv. Vorsitzende: Susann Schrédel, N. N.
Ehrenvorsitzender: Univ.-Prof. em. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von Vo3



knwverein Geschaftsbericht 2023 knw Kindernetzwerk e.V.

Alles uber uns Seite 2

Inhaltsverzeichnis

1. BIlanz 2023 ... 3
Dr. Annette MUNA, VOISIEZENAE ........ccviirieeieteeeeeeeeecee ettt et ettt eaeeeveeteeeveeeseeeseeesesesseseenseesseesseeeneeens 3
Vorstand des KindernetZwerks ............ccciiiiiiiiiiiiiii e 4
Dr. Henriette Hogl und Kathrin Jackel-Neusser, Geschéftsfithrerinnen............cccococcevvviiinniiinnicnnn. 8
2. Arbeitsschwerpunkte und Projekte 2023 .............coovivoiiiiiiiiic s 9
2.1 OrganisationSentWickIUNG .........ccoooiiiiiiii s 9
2.2 BETATUNG ...cviiiiiiiiicicc et 11
2.3 Interessenvertretung und politische Lobbyarbeit............ccccooooi, 12
2.3.1 Begleitung des GKV-IPReG ThinkTank .............ccccoviriiiiiiiiniiiicccc e 12
2.3.2 Abschlussbericht der Interministeriellen Arbeitsgruppe ,,Gesundheitliche Auswirkungen auf
Kinder und Jugendliche durch Corona“ ... 13
2.4 NetZWeTKEeIMNINE. .......coiiiiiiiiicic s 23
2.5 Projekte 2023.......oiiiiiiiiii e 26
2.6 Presse- Und OffentlichKeitSArbeit ...........c..uurvuuriumrresneriserieessseesissessses s s ssses st sssesssessssessssesssseeees 36
2.0.1 WEDSILE ...t 36
2.6.2 50CIAl MEdIa ...t 38
2.7 JUNge SEIDSRIILE. .......c.ccovviiiiiiiiiiiiiccc e 43
2.8 FOTAOIKT@IS. ...ttt 44
B HAUSNAIE ... 45
3.1 BINNANMIEN ..ot 45
3.2 AUSZADCIN ..o 46
3.3 Einnahme-Uberschuiss-RechnUNG 2023 .............evverieivenrienissssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsens 47
@ 4= 01 <) U OO OO 48
4.1 VOTSEANG.....ooviiiiiiiii s 48
4.2 Arztlicher Berater:innenkreis/Wissenschaftlicher Beirat ...............coecuevueeeeerereeeneesneesereeeesseesseessseeens 49
4.3 Mitgliedschaften des KindernetZwerkes............cccocociviiiiiniiiiiininiiiiinciccceeeeeeeene e 51
5. MIEGHOAET ..o 51

Steuer Nr 204 109 50163 IBAN DE2 7655 0000 0000 624390 Enverworatasncer Uni ot o D et Dr . hupartss von voR

Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921



knwverein Geschéftsbericht 2023 knw Kindernetzwerk e.V.

Alles Uber uns Seite 3

1. Bilanz 2023

Dr. Annette Mund, Vorsitzende

Es folgt ein Bericht der Vorsitzenden des Kindernetzwerk e. V. Dr. Annette Mund:

Das Jahr 2023 — das war ein Jahr voller Herausforderungen, Veranderungen und Erfolge fiir das
Kindernetzwerk. Mit groflem Engagement und Herzblut haben unsere Geschiftsfiihrung,
Mitarbeiter:innen und Ehrenamtlichen, der Vorstand und erweiterte Vorstand sowie viele
Unterstiitzende dafiir gesorgt, dass das Kindernetzwerk weiterhin eine starke Stimme fiir die Belange

von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen bleibt.

Besondere Hohepunkte des Jahres 2023 waren zuallererst unser 30. Geburtstag und die
Jubildumsveranstaltung mit vielen unserer Mitglieder. Ein besonderes Programm und ein Festakt
gaben dieser Feier einen wiirdigen Rahmen. Prof. Dr. von Voss, unser Ehrenprasident, richtete in
seinen Grufiworten lobende und inspirierende Worte an uns alle. Er erinnerte an die Griindungszeit
und hob die unermiidliche Arbeit hervor, die unser Verein in den vergangenen drei Jahrzehnten

geleistet hat. Hierfiir erhielt er die Ehrennadel des Kindernetzwerks.

Sehr bewegend war auch die Verleihung der Ehrennadel an den fritheren langjahrigen Geschaftsfithrer
Raimund Schmid sowie an den Vorsitzenden des Beraterkreises Herrn Dr. med. Seeger sowie alle
weiteren Mitglieder (siehe Bericht unten), die ihre Arbeit ehrenamtlich und so langfristig dem knw zur
Verfiigung gestellt hatten. Dafiir danke ich allen von Herzen!

Neben den Festlichkeiten bot die Jahrestagung zahlreiche Workshops und Vortrdge, die aktuelle
Themen und Herausforderungen in der Selbsthilfearbeit behandelten. Die rege Teilnahme und der
intensive Austausch unter den Mitgliedern zeigten einmal mehr, wie wichtig unser Netzwerk fiir die

Betroffenen und ihre Familien ist.

Weitere Meilensteine im Jahr 2023 waren die Erneuerung des Berliner Appells und unsere Arbeit im
ThinkTank , Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz aus Perspektive der Selbsthilfe”, der es uns
ermoglichte, insbesondere die Familien aus unseren Mitgliedsverbanden partizipativ zu beteiligen und
unsere gesamte Kompetenz in den Gesetzgebungsprozess einzubringen. Trotz fehlender Finanzierung
haben wir diese Mammutaufgabe ehrenamtlich und mit viel Engagement gemeistert. Die Ergebnisse
des ThinkTanks unterstrichen die Rolle des Kindernetzwerks als Dachverband und zeigte, dass durch
fundierte und gemeinschaftliche Anstrengungen positive Veranderungen moglich sind und in den
Gesetzgebungsprozess eingebracht werden konnen. Die Arbeit des ThinkTanks hat auch dazu
beigetragen, dass wir unsere Position als vertrauenswiirdiger Partner und Berater fiir politische

Entscheidungstrager weiter festigen konnten. Die gewonnenen Erkenntnisse und erarbeiteten
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Vorschldge wurden in verschiedenen Gremien und Ausschiissen eingebracht, was zu einer verstarkten

Wahrnehmung und Berticksichtigung unserer Anliegen fiihrte.

Dariiber hinaus haben gerade auch die Vertreter:innen der Jungen Selbsthilfe im vergangenen Jahr
beachtliche Arbeit geleistet. Besonders hervorzuheben ist ihr Einsatz in der politischen Vertretung ihrer
Interessen, der seinesgleichen sucht. Die Junge Selbsthilfe konnte erfolgreich ihre Anliegen auf
politischer Ebene vertreten und so wichtige Fortschritte fiir die Rechte und Bediirfnisse junger
Menschen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen erzielen. Ihr Engagement und ihre

Leidenschaft dienen uns allen als inspirierendes Vorbild.

Die Junge Selbsthilfe hat aufserdem aktiv an politischen Diskussionsrunden teilgenommen und die
verschiedenen Perspektiven aus ihrer Lebenswirklichkeit und die ihrer Selbsthilfegruppen
eingebracht. Ihre Meinungen wurden gehdrt und trugen dazu bei, dass politische Entscheidungen

starker auf die tatsachlichen Bediirfnisse junger Menschen ausgerichtet wurden.

Ein weiteres bedeutendes Vorhaben im vergangenen Jahr war unrare.me, eine Plattform zur
Vernetzung von Menschen mit und ohne Diagnose. Dieses Projekt ist besonders wichtig fiir all jene,
die nach Unterstiitzung und Austausch suchen. Es schafft eine Gemeinschaft, in der Betroffene
einander unterstiitzen konnen und wertvolle Erfahrungen teilen. Die Resonanz auf dieses Projekt war

tiberwéltigend und verdeutlicht die Relevanz solcher Angebote fiir unsere Gesellschaft.

Vorstand des Kindernetzwerks

Es folgt ein Bericht der stellv. Vorsitzenden des Kindernetzwerk e. V. Susann Schrodel:

Das Jahr 2023 stand im Zeichen der Vorbereitung eines bedeutenden Wechsels im Vorstandsvorsitz
des Kindernetzwerkes. Diese Ubergangszeit war geprégt von einem umfassenden Wissenstransfer,
wertschatzendem Coaching und unermiidlicher Unterstiitzung. Die bisherige Vorsitzende, Dr.
Annette Mund, hat das Kindernetzwerk mit ihrem Engagement und ihrer Leidenschaft {iber viele Jahre
hinweg entscheidend gepragt. Ihre unermiidliche Arbeit und ihr tiefes Verstandnis fiir die Belange von
Familien mit Kindern und Jugendlichen, die besondere Unterstiitzung bendtigen, haben das

Kindernetzwerk zu dem gemacht, was es heute ist.

Dr. Annette Mund hat stets mit grofler Hingabe und Umsicht die Interessen des Kindernetzwerks
vertreten und dabei eine Atmosphdre der Offenheit, des gegenseitigen Respekts und des
wertschdtzenden Diskurses geschaffen. Ihr Wirken hat das Kindernetzwerk nachhaltig beeinflusst und
es zu einem unverzichtbaren Bestandteil der Selbsthilfelandschaft in Deutschland gemacht. Ihre
Fahigkeit, komplexe Herausforderungen mit ganz viel Einfiihlungsvermégen und
familienzugewandtem Denken zu meistern, hat das Vertrauen und die Wertschatzung aller Mitglieder
und Partner des Netzwerks gewonnen.
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In Vorbereitung auf ihren Abschied aus dem Vorsitz hat Dr. Annette Mund sichergestellt, dass ihr
umfangreiches Wissen und ihre Erfahrungen, aber auch ihren Fokus auf kommende
Herausforderungen an den Vorstand und die Geschiftsfiihrung weitergegeben wurden. Dieser
Prozess des Wissenstransfers war geprdgt von auflerordentlicher Hingabe und der Unterstiitzung
durch alle Mitglieder des Vorstands. Durch ihre Weitsicht und ihr vorausschauendes Handeln kann
ein reibungsloser Ubergang gewihrleistet werden, der das Kindernetzwerk auch in Zukunft auf

sicheren Pfaden fithren wird.

Das Jahr 2023 markierte auch den Wechsel im Vorstand von Dr. med. Richard Haaser zu Lars Glockner.
Dr. med. Richard Haaser hat das Kindernetzwerk iiber viele Jahre hinweg mit seinem einfiihlsamen
Engagement und seiner langjahrigen Unterstiitzung mafdgeblich mitgestaltet. Seine Fahigkeit,
komplexe Situationen mit Fingerspitzengefiihl und Umsicht zu meistern, hat dem Kindernetzwerk in

zahlreichen Herausforderungen geholfen.

Wir mochten Richard Haaser unseren tief empfundenen Dank aussprechen. Sein unermiidlicher
Einsatz und seine Hingabe haben das Netzwerk gestdarkt und entscheidend dazu beigetragen, dass
viele wichtige Projekte erfolgreich umgesetzt werden konnten. Besonders hervorzuheben sind seine
Perspektive aus der Praxis eines Kinder- und Jugendarztes, seine diesbeziigliche hohe Umsicht und die
Zentrierung auf die Belange der Familien sowie der betroffenen Kinder und Jugendlichen. Zudem
bereichert uns Dr. med. Richard Haaser durch sein besonderes Sprachtalent, seine herausragenden
Moderationsfahigkeiten und seiner inspirierenden Neugier fiir Neues.

Wir freuen uns, dass Dr. med. Haaser dem Kindernetzwerk als Mitglied des erweiterten Vorstands
weiterhin zur Verfligung steht. Mit Lars Glockner ibernahm ein ebenso engagierter, kompetenter und
langjahrig in der Selbsthilfe erfahrener Nachfolger den Vorstandsposten. Lars Glockner bringt eine
Fiille an Erfahrung und frischen Ideen mit. Mit seiner Energie und seinem Enthusiasmus setzte er in
2023 neue Impulse und unterstiitzte in wichtigen strategischen und technischen Fragestellungen
richtungsweisende Entscheidungen.

Dr. med. Richard Haaser wiinschen wir fiir seine zukiinftigen Aufgaben alles Gute und viel Erfolg. Wir
sind dankbar fiir seine jahrelange, unschdtzbare Arbeit und freuen uns, ihn weiterhin als
unterstiitzendes Mitglied im erweiterten Vorstand zu wissen. Lars Glockner heifien wir herzlich

willkommen und sind gespannt auf die neuen Wege, die wir gemeinsam gehen werden.

Der erweiterte Vorstand des Kindernetzwerkes setzt sich aus verschiedenen Expert:innen und
engagierten Personlichkeiten zusammen, die gemeinsam die vielfdltigen Perspektiven und

Kompetenzen fiir unerldssliche Verbesserungen fiir Kinder und Jugendliche mit chronischer
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Erkrankung oder Behinderung und deren Familien einbringen. Im Jahr 2023 bestand der erweiterte

Vorstand aus folgenden Mitgliedern:

Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues, Vertreterin des BVOGD

Elke Hauke, Sonderpadagogin

Elfriede Zoller, Kinderkrankenpflege

Dr. med. Johannes Oepen, Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin
Dr. med. Richard Haaser, Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin
Volker Koch, Vertreter der jungen Selbsthilfe

Der erweiterte Vorstand hat im vergangenen Jahr mafigeblich dazu beigetragen, ein umfassendes
Meinungsbild zu aktuellen Herausforderungen und Themen innerhalb und aufSerhalb des
Kindernetzwerkes zu entwickeln. Dabei standen zukunftsgerichtete Fragestellungen und die
Vertretung in verschiedensten Gremien im Vordergrund, die das Ziel hatten, die Arbeit des
Kindernetzwerkes stetig bekannter und die besonderen Bediirfnislagen der vom Kindernetzwerk

vertretenen Organisationen und Betroffenen aufmerksam zu machen.

Besonders hervorzuheben ist die enge inhaltliche Anbindung dieses Engagements, u.a. im Biindnis fiir
Kinder- und Jugendgesundheit, durch den Gesamtvorstand. Durch die Verkniipfung dieser Themen
im erweiterten Vorstand konnte sichergestellt werden, dass deren Schwerpunktthemen stets in die
Gesamtstrategie des Kindernetzwerkes integriert wurden. Dies ermdglichte eine gezielte und effektive
Bearbeitung der relevanten Themen und Herausforderungen.

Unser besonderer Dank gilt allen Mitgliedern des erweiterten Vorstandes fiir ihr auflerordentliches
Engagement und ihren unermiidlichen Einsatz. Die vielfédltigen Fachkenntnisse und die Leidenschaft,
mit der die Mitglieder ihre Aufgaben angehen, sind von unschatzbarem Wert fiir das Kindernetzwerk.
Ihre Arbeit ermoglicht es uns, die Bediirfnisse und Anliegen der betroffenen Familien, Kinder und
Jugendlichen noch besser zu verstehen, zu vertreten und in den gesamtgesellschaftlichen Kontext

einzubringen.

Im Jahr 2023 legte der Vorstand einen besonderen Schwerpunkt auf die Intensivierung der
Zusammenarbeit mit der Geschiftsfiihrung, und der zunehmenden Komplexitit und Tragweite
unserer zahlreichen Projekte, aber auch unserer zunehmenden gewichtigeren politischen
Wahrnehmung noch besser gerecht zu werden. Hierbei wurden kontinuierliche
Abstimmungsmeetings eingefiihrt, die sicherstellten, dass Vorstand und Geschaftsfiihrung regelmafSig
und effektiv kommunizierten. Dies forderte nicht nur die Transparenz, sondern ermdglichte auch

effiziente Entscheidungsfindung und flexibleres Reagieren auf aktuelle Themenlagen.
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Ein weiteres bedeutendes Element war die Benennung von Vorstandspat:innen fiir spezifische
Projekte. Durch diese Mafifnahme wurde eine enge Abstimmung und intensive Unterstiitzung
gewahrleistet. Die Vorstandspat:innen brachten ihr individuelles Know-how in die Projekte ein, was
zu einer erheblichen Qualitdtssteigerung und effizienteren Arbeitsprozessen fiihrte. Diese
engmaschige Zusammenarbeit war ein wesentlicher Erfolgsfaktor und trug mafigeblich zur Erreichung

unserer Ziele bei.

Neben der internen Zusammenarbeit spielte die Reprasentanz in politischen Themen eine zentrale
Rolle. Der Vorstand engagierte sich aktiv in der politischen Lobbyarbeit, um die Interessen unserer

Mitglieder zu vertreten.

Durch die Teilnahme des Vorstandes an verschiedenen politischen Foren, Arbeitsgruppen und
offentlichen Veranstaltungen konnte das Kindernetzwerk seine Positionen und Forderungen
wirkungsvoll platzieren. Dabei standen die Belange der Familien mit chronisch kranken und
behinderten Kindern im Fokus. Zu nennen ist hier die Erneuerung des Berliner Appells und das
Ergebnispapier aus dem Think Tank ,Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz aus Perspektive der
Selbsthilfe”. Der Vorstand, Geschéftsfithrung und unsere Mitarbeitenden setzten sich dafiir ein, dass
diese Themen starker in die politische Agenda aufgenommen wurden und Unterstiitzungsmafinahmen

noch starker implementiert werden.

Der Vorstand brachte sich aufSerdem intensiv in der Vorbereitung und Durchfiihrung des 30-jahrigen
Jubildaums des knw ein, das wir im Rahmen unserer Jahrestagung gefeiert haben. Hier war der

Vorstand intensiv einbezogen in Vorbereitung und Durchfiihrung.

Weitere Meilensteine waren die Erneuerung des Berliner Appells und unsere Arbeit im Think Tank
,Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz aus Perspektive der Selbsthilfe”, wie von Dr. Annette Mund
bereits ausgefiihrt. Auch hier brachten sich Mitglieder des Vorstandes intensiv in die Erstellung und
Konsentierung des neuen Berliner Appells ein.

Schliefilich war es den beiden stellvertretenden Vorsitzenden Lars Glockner und Susann Schrodel im
Jahr 2023 noch ein besonderes Anliegen, die App unrare.me, eine Plattform zur Vernetzung von
Menschen mit und ohne Diagnose, durch intensive Beratung zu begleiten. Wir mochten an dieser Stelle
betonen, dass das hohe Mafs an Engagement, das unsere ehrenamtlichen Vorstandsmitglieder, die
Geschiftsfithrung und die Mitarbeiteriinnen des Kindernetzwerkes an den Tag legen, von
unschdtzbarem Wert sind. Ohne ihren unermiidlichen Einsatz waren viele Projekte und politische
Initiativen nicht realisierbar. Trotz der zunehmend schwieriger werdenden finanziellen
Rahmenbedingungen haben wir es geschafft, unsere Arbeit hoch effizient zu gestalten und

iiberproportional wertvolle Ergebnisse zu erzielen.
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Unsere gemeinniitzige Arbeit, insbesondere in der Selbsthilfe, basiert auf dem Engagement und der
Leidenschaft unserer Mitglieder und Mitgliedsorganisationen. Ihr Einsatz tragt mafigeblich dazu bei,
dass wir den betroffenen Familien und insbesondere den Kindern und Jugendlichen die Unterstiitzung
bieten konnen, die sie benotigen. Fiir diesen aufSerordentlichen Einsatz gebiihrt allen Beteiligten unser
herzlichster Dank.

Der Blick auf das vergangene Jahr erfiillt uns mit Stolz und Dankbarkeit. Wir haben gemeinsam viel
erreicht und wichtige Impulse gesetzt. Unser Dank gilt allen Mitgliedern, der Geschéftsfithrung, den
Mitarbeitern und den zahlreichen Ehrenamtlichen, die mit unermiidlichem Finsatz und grofser

Hingabe zum Erfolg unseres Vereins beitragen.

Wir blicken optimistisch in die Zukunft und sind bereit, auch die kommenden Herausforderungen mit
Herzblut und Kampfgeist anzugehen. Gemeinsam werden wir weiterhin dafiir kampfen, die
Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen zu

verbessern und ihre Rechte zu starken. Herzlichen Dank fiir Ihre Unterstiitzung und Ihr Vertrauen.

Dr. Henriette Hogl und Kathrin Jackel-Neusser, Geschiftsfiihrerinnen

Das Jahr 2023 stand, wie weiter oben schon von der Vorsitzenden und der stellvertretenden

Vorsitzenden ausgefiihrt, ganz im Zeichen unseres 30-jahrigen Jubildums.

Es machte unserem Team grofle Freude, die Jubilaumsveranstaltung, das Symposium, die
Pressekonferenz und die Mitgliederversammlung in diesem festlichen Rahmen zu organisieren und

mit Ihnen allen zu erleben!

Der erneuerte Berliner Appell, den wir zuvor abgestimmt hatten, ist nun wieder aktualisiert und nach

wie vor das Kernstiick unserer Forderungen.

Sehr erfreulich war, dass wir auf unserer Jubildumstagung dem Thema Resilienzstarkung nachgehen
konnten und Kontakt zur digitalen Selbsthilfe- und Empowerment-Community aufbauen konnten,

den sogenannten Inkluencern.

Es ist uns ein grofSes Bediirfnis, die Selbsthilfe auch in der digitalen Sphare bekannter zu machen, bzw.

umgekehrt die digitale Selbsthilfe mit den klassischen Selbsthilfeorganisationen zu verzahnen.

Wir legen generell grofien Wert auf eine moderne Ansprache in den sozialen Medien und einen
professionelleren Auftritt, was dazu fiihrte, dass wir zum Jahresende die Entscheidung trafen, uns hier

noch besser aufzustellen, und die Weichen zu einer Professionalisierung im Jahr 2024 stellten.

2023 war auch das Jahr, in dem wir trotz ausbleibender Forderung (Aktion Mensch hatte leider unseren
Antrag abgelehnt) dennoch unseren ThinkTank begleitend zum Bundesbeteiligungsprozess zur
Gesetzesreform der Inklusiven Kinder- und Jugendhilfe umsetzten. Moglich war uns dies durch
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zahlreiche ehrenamtliche Unterstiitzung aus dem Vorstand, durch fachliche Unterstiitzung des
SOCLES Institutes und die groflartige Unterstiitzung des Bundesverbandes behinderter Pflegekinder
e.V. —allen nochmals ein herzliches Dankeschon!

Die Ergebnisse stellen wir weiter unten in unserer Politikarbeit dar.

2023 war auch das Jahr, in dem wir unseren Forderkreis erweiterten und professionalisierten, unseren
Berater:innenkreis mit dem Vorstand neu konzipierten und wunseren Arbeitskreis ,Gute
Kooperationen” verabschiedeten. Wir konnten auf unserer Jubilaumstagung allen denjenigen herzlich
danken, die das Kindernetzwerk teils iiber Jahrzehnte so grofiartig unterstiitzt haben. Auch hier

nochmal ein herzliches Dankeschon!

Alle weiteren Projekt- und Themenschwerpunkte werden wir weiter unten im Detail vorstellen.

2. Arbeitsschwerpunkte und Projekte 2023

2.1 Organisationsentwicklung

Kathrin Jackel-Neusser war wie zuvor fiir den Bereich PR-/Offentlichkeits- und politische Arbeit und
Dr. Henriette Hogl fiir Versorgungsfragen sowie das Controlling verantwortlich. In monatlichen
Teammeetings wurden Projekte weiterhin gut zwischen unseren beiden Geschiftsstellen in
Aschaffenburg und Berlin koordiniert. Unsere Geschiftsstelle war zuvor von Mainaschaff nach
Aschaffenburg umgezogen und wird kompetent von unserer langjahrigen Mitarbeiterin Birgit Fuchs
besetzt. Birgit Fuchs kanalisierte weiterhin primar alle Anfragen an das knw, beriet Eltern und

organisierte Eltern-Auszeiten.

Die Aufgaben der Mitarbeiterinnen blieben weitgehend gleich, das Team erweiterte sich aber. Ursula
Stein betreute weiterhin schwerpunktmafiig unsere Mitglieder und widmete viel Zeit und
Aufmerksamkeit der Eltern- sowie der Pflege der Schlagwort-Datenbank. Zusatzlich war sie fiir
Mitgliederaussendungen  per Mail sowie die Erstellung von  Rechnungen und

Spendenbescheinigungen zustandig.

Pia Rosenthal war weiter fiir die Buchhaltung und das Rechnungswesen des knw verantwortlich.
Aufierdem hatte sie in bewdhrter Weise den Gesamtblick iiber Fragen der Biiroorganisation und

betreute die Gremien mit.

Benita Eisenhardt war weiter als wissenschaftliche Mitarbeiterin in Vollzeit tatig und
schwerpunktmafig mit folgenden Arbeiten beschiftigt: Eigenstandige Entwicklung, Beantragung und

Umsetzung von Projekten, wissenschaftliche Recherche, Formulierung von Expertisen und
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Sachberichten, projektbezogene Kommunikation mit den betroffenen Familien, Organisationen und

Netzwerken.

Birte Struntz war fiir den Bereich PR/Offentlichkeitsarbeit zustandig und betreute v.a. die Homepage.
Im Jahr 2023 neu hinzugekommen war Katja Altmann fiir den Bereich Social Media. Vom 01.03.2023
bis zum 31.10.2023 war sie als Referentin fiir PR und Offentlichkeitsarbeit bei uns titig (mit 25

Wochenstunden), danach hatten wir bis Ende des Jahres eine Vakanz in dem Bereich.

Seit dem 20.03.2023 arbeitete Yeliz Kidis bei uns als Assistentin bei der Projektarbeit in den Bereichen
Selbsthilfearbeit und Versorgungsfragen. Als Mutter eines neurodiversen Kindes konnte sie dadurch

bei uns die Perspektive eines pflegenden Elternteils und ihres Kindes gut einbringen.

Seit dem 10.05.2023 arbeitete aufierdem Dr. Verena Bopp als Assistentin bei der Projektarbeit in den
Bereichen Selbsthilfearbeit und Versorgungsfragen. Sie unterstiitzt seitdem v.a. kompetent unsere

Gremien, den Vorstand und den Forderkreis.

Bei den studentischen Hilfskraften gab es kleinere Veranderungen: Unsere langjahrige studentische
Mitarbeiterin Luna Heinrich arbeitete noch bis 30.04.2023 bei uns als Werkstudentin, Lisa Warmo noch
bis Ende des Jahres. Hannah Gorg wiederum arbeitete weiterhin 8,5 Stunden pro Woche, auflerdem
suchten wir zum Jahresende zwei weitere studentische Mitarbeitende wund fiihrten

Mitarbeiter:innengesprache dazu.

Auch einen ehrenamtlichen Praktikanten hatten wir im Jahr 2023: Matti Knut Schrédel war vom
06.07.2023 bis 04.08.2023 als Praktikant mit rund 25 Stunden wochentlich im Kindernetzwerk tatig.

Insgesamt waren 2023 in Aschaffenburg zwei Mitarbeiterinnen und in Berlin sechs (zeitweise sieben)
Mitarbeiterinnen in Teilzeit, eine in Vollzeit sowie drei (spater zwei) studentische Hilfskrafte,
beschaftigt.

Als Dachverband der Familienselbsthilfe betrachtet es das knw als seine Aufgaben:

betroffene Familien in krankheitsiibergreifenden Fragestellungen zu beraten
uns fiir betroffene Kinder und eine Verbesserung ihrer Versorgungsstrukturen
einzusetzen

seine Mitgliedsorganisationen in ihrer Arbeit zu unterstiitzen

die Anliegen der Familienselbsthilfe sichtbar zu machen

in politischen Prozessen Einfluss zu nehmen

vV V V V

sich an Forschungsprojekten zu Fragestellungen einer verbesserten Versorgung
zu beteiligen

Dieses Profil konnte das knw 2023 weiter schdrfen. Neben den Projekten, die {iiber die
Selbsthilfeforderung finanziert wurden, erhohte sich die Anzahl der Kooperationen in

knw Kindernetzwerk e.V. Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau Vorsitzende: Dr. Annette Mund, stellv. Vorsitzende: Susann Schrddel, N. N.
Steuer-Nr. 204 109 50163 IBAN DEO2 7955 0000 0000 9242 90 Ehrenvorsitzender: Univ.-Prof. em. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von Vo
Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921



knwverein Geschéftsbericht 2023 knw Kindernetzwerk e.V.

Alles Uber uns Seite 11

Forschungsprojekten, die {iber den Innovationsfond geférdert wurden. Zusatzlich ist erkennbar, dass
sich die Vernetzung des knw und damit die Sichtbarkeit und Partizipationsmoglichkeiten seiner

Mitglieder kontinuierlich erweitert.

Hierauf wird detailliert in den folgenden Unterpunkten eingegangen.

2.2 Beratung

Die Beratung von Eltern mit chronisch kranken Kindern ist eine sehr sensible und wichtige Aufgabe,
die das Kindernetzwerk anbietet. Auch 2023 haben wir uns wieder bemiiht, unser Beratungsangebot

zu erweitern und den Zugang dazu zu erleichtern.

Das Beratungsangebot umfasst eine Mischung aus personlicher Beratung und einer Aufbereitung
hilfreicher Informationen iiber die knw Homepage. Der Kommunikationsweg per E-Mail, telefonisch
oder den Kummerkasten ermdglicht eine flexible und zeitnahe Beratung, was fiir die betroffenen Eltern
sehr hilfreich ist.

Seit Dezember 2023 ist mit der App unrare.me ein neues, besonders geschiitztes Angebot der

gegenseitigen Unterstiitzung entstanden: www.unrare.me (s.a. Projektiibersicht)

Inhaltlich lag der Schwerpunkt der Beratung im Berichtsjahr auf der sozialrechtlichen Beratung.

Auch die Beratung zu seltenen Erkrankungen wurde oft angefragt, das spiegelt sich in unserer stetig
wachsenden Elterndatenbank wider. 2023 konnten wieder 221 betroffene Eltern mit anderen

Betroffenen durch die Vermittlung tiber unsere Eltern-Datenbank zusammengefiihrt werden.

Aufierdem mussten ,neue” Schlagworte zu seltenen Gendefekten in unsere Schlagwortdatenbank
aufgenommen werden. Dies bestatigt, dass hier spezialisierte Hilfe benétigt wird. Die Eltern werden
oft mit Fremdwortern in der Diagnosestellung allein gelassen und suchen deshalb Informationen im
Internet. Allerdings ist es auch wichtig zu bedenken, dass das Internet nicht immer zuverlassige

Informationen liefert, daher ist es ratsam, auf eine professionelle Beratung zuriickzugreifen.

Fiir sichere Informationen zu den angefragten Erkrankungen, verweisen wir gern, soweit vorhanden
an die Bundesverbdande und auch regionalen Verbande, dort konnen sich die betroffenen Eltern

vernetzen und kompetente Auskunft erhalten.

Die Peer-Beratung zu psychosozialen und Transitionsfragen ist ein weiteres wichtiges Angebot des
knw, dort werden die Eltern mit starker Uberlastung im Alltag aufgefangen und betreut. Diese
Beraterinnen sind selbst betroffene Eltern und konnen mit ihren Erfahrungen aus ihrem Alltag mit

einem chronisch kranken Kind andere Eltern starken.

Die Beratungstatigkeit spiegelt sich tatsdchlich auch in den 20 meistangefragten Schlagworten auf
unserer Webseite im Jahr 2023 wider:
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Teilhabe

Rechtsberatung

Cerebralparese

Autismus

Balkendefekte

SCN2A Mutation

Diabetes mellitus, Typ I
Peer-Beratung
Autismus-Spektrum-Stérungen
Multiple kartilagindre Exostosen
Sotos-Syndrom

Covid-19

Nachteilsausgleich — Schulen
Pflegekinder

Mikrozephalie
Bloch-Sulzberger-Syndrom
Rett-Syndrom

Epilepsie

Beckwith-Wiedemann-Syndrom

vV V. V. VvV V. vV VvV V. V V V vV VvV V V V V V V V

Down-Syndrom
2.3 Interessenvertretung und politische Lobbyarbeit

2.3.1 Begleitung des GKV-IPReG ThinkTank

Wir waren im Jahr 2023 bei zahlreichen politischen Themen im Einsatz, auch wenn politische Arbeit
weiter strukturell schwierig war (keine pauschale Dachverbandsférderung, meist keine Forderung
politischer Arbeit durch Projekte).

Im Januar 2023 setzten wir uns wie schon im Jahr zuvor intensiv im GKV-IPReG ThinkTank ein, da
viele Eltern von intensivpflegebediirftigen Kindern zutiefst besorgt iiber die Neuregelungen in der
auflerklinischen Intensivpflege sind. Hintergrund ist die am 1. Januar 2023 neu eingefiihrte Richtlinie
zur auflerklinischen Intensivpflege, die die Vorgaben zur Umsetzung des bereits im Sommer 2020

beschlossenen Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetzes (GKV-IPReG) konkretisiert.
Mehr zu unserem Einsatz und den Briefen, die wir hier an die Politiker:innen geschrieben haben:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Politikportal/2022/Unser-Einsatz-im-Think-Tank.php

knw Kindernetzwerk e.V. Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau Vorsitzende: Dr. Annette Mund, stellv. Vorsitzende: Susann Schrddel, N. N.
Steuer-Nr. 204 109 50163 IBAN DEO2 7955 0000 0000 9242 90 Ehrenvorsitzender: Univ.-Prof. em. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von Vo
Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921


https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Politikportal/2022/Unser-Einsatz-im-Think-Tank.php

knwverein Geschéftsbericht 2023 knw Kindernetzwerk e.V.

Alles Uber uns Seite 13

Der GKV-IPReG ThinkTank hat wesentliche Informationen zum Themenfeld auf seiner Homepage

zusammengestellt, hier der Link zur Homepage: https://www.cody.care/gkv-ipreg-thinktank/

Unser massiver Einsatz hat sich gelohnt! Es gab eine Ubergangsregelung bis Oktober 2023:

https://www.g-ba.de/presse/pressemitteilungen-meldungen/1079/

Dennoch zeigte sich im weiteren Verlauf, dass eine Losung fiir die Problematik noch aussteht. Dieses
Problem beschiftigte uns auch tiber das Jahr 2023 hinaus.

Mehr zusammenfassend in unserem knw journal (5.34 - S.37), in:

https://www.yumpu.com/de/document/read/68016634/knwjournal-die-fruhlingsausgabe

Im September 2023 verdffentlichten wir gemeinsam mit rund 20 anderen Verbanden ein
Positionspapier. Wir machten erneut auf Probleme bei der Umsetzung des Intensivpflege- und
Rehabilitationsstarkungsgesetzes (GKV-IPReG) aufmerksam und forderten den Gesetzgeber zu
Nachbesserungen auf. Denn: Die Anderungen der Auflerklinischen Intensivpflege-Richtlinie, die am
15. September 2023 in Kraft getreten waren, 10sten die Probleme nicht und fiihrten teilweise zu neuer
Rechtsunklarheit. Mit unserem gemeinsamen Positionspapier forderten wir Verbande daher, die
vorgeschlagenen Gesetzesanderungen umgehend umzusetzen, um die Versorgung von Menschen mit

Bedarf an AKI sicherzustellen:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Umsetzungsprobleme.php

2.3.2 Abschlussbericht der Interministeriellen Arbeitsgruppe ,Gesundheitliche Auswirkungen auf
Kinder und Jugendliche durch Corona”

Das Kindernetzwerk war Teil der Interministeriellen Arbeitsgruppe zum Thema ,Gesundheitliche
Auswirkungen auf Kinder und Jugendliche durch Corona”. Hier hatte das knw iiber unsere Online-
Umfrage zu Auswirkungen der Covid-19-Pandemie auf Kinder und Jugendliche mit und ohne
chronische Krankheiten und Behinderungen referiert. AufSerdem berichtete Geschaftsfiihrerin Kathrin
Jackel-Neusser iiber die (dankenswerterweise von der Kroschke-Stiftung geférderten) Corona-

Workshops und -Sprechstunden.

Kinder und Jugendliche sollten nach Ansicht von Gesundheitsexpert:innen in ihrer Entwicklung
nachhaltig gestarkt werden. Die Corona-Pandemie habe nicht nur die Lebenssituation, das
Wohlergehen und das Wohlbefinden vieler Kinder und Jugendlicher beeintrachtigt, sie habe auch
aufgezeigt, dass viele Kinder und Jugendliche schon vor der Pandemie bessere

Unterstiitzungsangebote bendtigt hatten, heifst es im Abschlussbericht der Interministeriellen

Arbeitsgruppe.
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Die sozialen Systeme seien teilweise schon vor Ausbruch der Pandemie kaum in der Lage gewesen,
auf psychosoziale Beeintrachtigungen junger Menschen zeitnah zu reagieren. Ein nachhaltiger Effekt
der Pandemieerfahrungen sei daher, sowohl neue als auch bestehende Mafsnahmen zur Verbesserung
der korperlichen und psychischen Gesundheit und das Gesundheitsverhalten von Kindern und
Jugendlichen mit einem kontinuierlichen Monitoring zu begleiten. Die gesundheitliche Entwicklung
der jungen Leute konne so besser antizipiert und die junge Generation und deren
Unterstiitzungssysteme krisenfester gemacht werden. Das Monitoring konne dem Bericht zufolge

durch ein Gremium aus Expertinnen begleitet werden, das wissenschaftlich arbeitet und

Empfehlungen abgibt.

Hier mehr dazu: https://www.yumpu.com/de/document/read/68016634/knwjournal-die-
fruhlingsausgabe

(5. 39 ft.)

https://www.yumpu.com/de/document/read/68523213/knw-journal-unsere-herbstausgabe

(S.61 - S.65)

2.3.3 Unser Einsatz im Bereich Verbesserungen rund um die Pflege
Referentenentwurf des Pflegeunterstiitzungs- und -entlastungsgesetzes (PUEG)

Nachdem der am 24. Februar 2023 vom Bundesgesundheitsministerium vorgelegte Referentenentwurf
des Pflegeunterstiitzungs- und -entlastungsgesetzes (PUEG) noch vorsah, dass es ab dem Jahr 2024 in
der Pflegeversicherung einen gemeinsamen Jahresbetrag fiir Verhinderungspflege und Kurzzeitpflege
geben sollte, der frei und flexibel einsetzbar ist, wurde dieser zum Nachteil pflegender Angehoriger
zundchst wieder gestrichen. Hier reagiert das Kindernetzwerk e. V. mit zahlreichen Protestbriefen an
die Politik und einer Pressemeldung sowie Beitragen per Social Media. Denn die letzte unter
Beteiligung des Kindernetzwerks und vom Bundesfamilienministerium gefoérderte Studie (FamBer)
verdeutlichte wieder, dass die Einkommenssituation in Familien mit einem chronisch kranken oder
behinderten Kind schlecht und die Vereinbarkeit von Beruf und Pflege des erkrankten Kindes deutlich
erschwert sind. Deshalb forderte das Kindernetzwerk erneut, gesetzliche Voraussetzungen zu schaffen,
die die deutlichen finanziellen Nachteile fiir pflegende und betreuende Angehdorige beseitigen und eine
deutliche Erhchung und regelhafte Dynamisierung des Pflegegelds realiter umzusetzen. An der Seite
zahlreicher weiterer Patientenvertreterorganisationen und Selbsthilfedachverbande forderten wir ein
flexibles Pflege- und Entlastungsbudget, das sich aus den bisherigen Leistungen der Kurzzeit und
Verhinderungspflege zusammensetzt und so betroffenen Familien eine spiirbare Verbesserung bringt.

Unser gemeinsamer Protest fithrte zu ersten positiven Gesetzesdnderungen: Betroffene Familien
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erhielten nun die Moglichkeit, das ihnen zustehende Budget flexibel und je nach Bedarf fiir

Entlastungsangebote nutzen zu konnen. Hier zu unserer Pressemeldung zum Thema:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/DasPflegeunterstuetzungGesetzt.php

Pflegereform mit Licht und Schatten: Freude iiber Gemeinsamen Jahresbetrag - Enttiuschung iiber
das Pflegegeld

Der Bundestag hat am 26. Mai in der 2. /3. Lesung das Pflegeunterstiitzungs- und -entlastungsgesetz
(PUEG) beschlossen. Es wurden die Forderungen des Kindernetzwerks und weiterer Verbande
aufgenommen: die Zusammenfiihrung von Kurzzeit- und Verhinderungspflege zu einem flexibel
nutzbaren Gesamtbetrag. Ganz zufrieden waren wir aber nicht denn: Das Pflegegeld muss weiter
steigen, um die Inflation auszugleichen und Wertschatzung zu zeigen. Die Pflegereform war am 26.
Mai nach einer kontroversen Debatte als Gesetzentwurf mit 377 Ja-Stimmen, 275 Nein-Stimmen und 2

Enthaltungen beschlossen worden.

Die Einfiihrung des neuen Entlastungsbudgets war nun in Stufen geplant: Ab dem 1. Januar 2024 sollte
der Gemeinsame Jahresbetrag in Hohe von 3.539 Euro zunédchst nur fiir Kinder und junge Erwachsene
bis zum 25. Lebensjahr mit dem Pflegegrad 4 oder 5 gelten. Ab dem 1. Juli 2025 wird er dann fiir alle
zu Pflegenden eingefiihrt.

Mehr dazu:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Pflegereform-mit-Licht-und-Schatten:-.php

2.3.4. ThinkTank ,Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz aus Perspektive der Selbsthilfe”

Derzeit bereitet das Bundesfamilienministerium einen Reformprozess fiir ein inklusives Kinder- und
Jugendhilfegesetz vor. Am 16. Mai hat das Kindernetzwerk e.V. (knw) daher die
Selbsthilfeorganisationen von Familien, die mit Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen oder
chronischer Erkrankung leben sowie die Junge Selbsthilfe zur Auftaktveranstaltung des ThinkTanks
,Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz aus Perspektive der Selbsthilfe” eingeladen. Die tiber 60
Teilnehmerinnen und Teilnehmer diskutierten, welche Bedeutung die zu erwartenden rechtlichen
Anderungen fiir sie haben werden und wie sie ihre Themen in den Gesetzesentwicklungsprozess
einbringen konnen. Im danach gestarteten ThinkTank, einem virtuellen Forum, konnten sich die
Selbsthilfeorganisationen dazu austauschen, was aus ihrer Sicht bei der Gesetzesreform unbedingt
beachtet werden muss, damit Kinder mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen kiinftig
bestmoglich am gesellschaftlichen Leben teilhaben konnen. Bisher komme es oft zu Problemen, wenn

Familien mit behinderten Kindern Unterstiitzung beantragen wollen, weil die Eingliederungshilfe
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bisher nicht auf die Lebensphase der Kindheit ausgerichtet ist, die Jugendhilfe aber noch nicht um die

behinderungsbedingten Besonderheiten kindlichen Aufwachsens weifs.

Das Familienministerium hat dariiber hinaus einen Selbstvertretungsrat eingerichtet, der Vorschlage
zur Beteiligung von Expertinnen und Experten in eigener Sache macht. Das Kindernetzwerk war dort
vertreten und konnte die Ergebnisse des ThinkTanks einbringen. Durch die Biindelung der Stimmen
im Kindernetzwerk konnten die Familien daher aktiv auf den Beteiligungsprozess zur Gesetzgebung

einwirken.

Es wurde auf die bestehenden Diskrepanzen zwischen Gesetzesanspruch und Realitit in der
Lebenswirklichkeit der Familien verwiesen und auf die Heterogenitiat der Bedarfslagen aufmerksam
gemacht. Beschrieben wurden auch unterschiedliche Teilhabebarrieren und Sorgen. Haufig genannte
Themen waren der immense biirokratische Aufwand bei der Beantragung von Leistungen und der
Wunsch nach einer Beteiligung der Familien als Expert:innen fiir die eigene Lebenswirklichkeit auf
Augenhohe. Die Pressemeldung zum Start des ThinkTanks ist unter folgendem Link zu finden:
https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Pressemitteilung-Nicht-ohne-uns.php

Mittlerweile ist der Prozess abgeschlossen und ein Positionspapier konnte Ende 2023 in den
Bundesbeteiligungsprozess hineingetragen werden. Weitere Informationen dazu auf unserer
Homepage: https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Politikportal/2023/Kinder--und-

Jugendhilfegesetz-Thinktank.php

2.3.5. Unser neuer Berliner Appell

Zum Start unserer Jubildaumstagung anldsslich unseres 30-jahrigen Bestehens verdffentlichten wir auf
einer Pressekonferenz den neuen Berliner Appell, unseren Forderungskatalog an die Politik (siehe
Bericht dazu). Denn die mangelhafte Versorgung der chronisch kranken Kinder, fehlende kinder- und
jugendarztliche Spezialist:innen und zu wenig Kinderbetten in Krankenhdusern, dort fehlendes
Fachpersonal sowie iiberbordende Biirokratie bei immer wiederkehrend zu beschaffenden
Kinderarzneien, Heil- und Hilfsmitteln sind Probleme, die an die Politik gerichtet werden miissen. Die
Liste der Versorgungsprobleme fiir betroffene Familien ist lang. Dazu kommt, dass die Inklusion in
Schule, Ausbildung, Universitit und auf dem Arbeitsmarkt bisher nicht ausreichend gelingt.
Deswegen hatte das Kindernetzwerk zusammen mit seinen betroffenen Mitgliedern die dringendsten
Forderungen fiir die aktuelle Gesundheits-, Sozial- und Familienpolitik formuliert. Diesen
aktualisierten ,Berliner Appell” haben wir auf einer Pressekonferenz am 15.09.2023 in Berlin

vorgestellt.
Hier ein Bericht zur Pressekonferenz, an der auch Vertreter:innen der Politik teilnahmen:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Pressekonferenz-Der-Berliner-Appell.php
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Und hier ein Bericht zum Berliner Appell im knw Journal (5.45 — 5.58):

https://www.yumpu.com/de/document/read/68523213/knw-journal-unsere-herbstausgabe

2.3.6 Weitere politische Aktionen

Am 8. Februar trafen sich Kathrin Jackel-Neusser, Sarah Brandsmeier und Leonie Welsch aus der
Jungen Selbsthilfe mit Claudia Middendorf (Inklusionsbeauftragte NRW), Gesprach zum
Forderungspapier der Jungen Selbsthilfe zum Bereich Inklusion im Bildungssystem, an Uni und in der

Ausbildung.

Am 01.03.2023 nahm Kathrin Jackel-Neusser an der Offentlichen Anhorung im Bundestag zur
Stiftung Unabhangige Patientenberatung Deutschland teil. Sowie am 20.04.2023 an der Fachtagung
zur allgemeinen Reform des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetztes.

Am 04.05.2023 nahm Jackel-Neusser beim Fachgesprach der GRUNEN zur “Vereinbarkeit von Pflege
und Beruf” teil und vernetzte sich hier mit zahlreichen Teilnehmenden.

Am 23.05.2023 vertrat Jackel-Neusser das knw beim Jahresempfang des Behindertenbeauftragten.

Am 01.06.2023 war Jackel-Neusser zum Kindertag neben rund 60 Expert:innen aus Deutschland zum
ersten BILD-Kindergesundheitsgipfel geladen worden. Sie nutzte die Gesprache und das Netzwerken
vor Ort, um auf die Situation chronisch kranker und behinderter Kinder und die herausfordernde Lage
der meisten Selbsthilfeorganisationen hinzuweisen. Der Kindergesundheitsgipfel endete mit einem
GrufSwort von Lisa Paus, Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und einer Rede
von Prof. Dr. Karl Lauterbach, Bundesminister fiir Gesundheit. @ Mehr hier:
https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/-Knw-bei-BILD--.php

Am 17.08.2023 besuchte Jackel-Neusser den Patientenbeauftragten der Bundesregierung Herrn
Schwartze. Sowie auch im August die Fachtagung des Bundesfamilienministeriums "Gute Chancen
fiir alle Familien - Trends, Herausforderungen und politische Perspektiven"

Europdischer Protesttag

Am 5. Mai 2023, dem Europaischen Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen,
demonstrierte das Kindernetzwerk in Berlin, ein Schwerpunkt war die gleichberechtigte Teilhabe
behinderter Menschen in Schulen. Der Demozug setzte sich aus verschiedenen Behinderten-,

Wohlfahrts- und Sozialverbanden sowie vielen Einzelpersonen zusammen.
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Das Kindernetzwerk hat an diesem Tag Offentlichkeit fiir die Belange von Menschen mit
Behinderungen geschaffen und eine Pressemeldung veroffentlicht. Wir werden uns weiterhin laut und

stark fiir eine gleichberechtigte Teilhabe an Schulen einsetzen.

Hier der Bericht:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Europaeischer-Protesttag 2023.php

Offener Brief an das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

Im Oktober 2023 machten wir den offenen Brief breit publik, den neun Betroffenenorganisationen mit
einer ausfiihrlichen Stellungnahme an das BMG gesandt hatten, darunter das Kindernetzwerk e. V.
Wir forderten darin, entschlossen und vollstandig iiber die seit Jahrzehnten vernachlassigte schwere
Krankheit Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) aufzukldren. Eine
entsprechende Handlungsempfehlung hatte bereits das Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) dem BMG im April 2023 gegeben. Ahnliches forderte der Bundestag nun
auch aufgrund der #SIGNforMECFS-Petition. Mit einem 2. offenen Brief an das BMG fragten nun

erneut inzwischen 16 Organisationen, wann das BMG endlich tétig werde.

ME/CFES ist eine eigenstandige organische Multisystemerkrankung, die infolge verschiedener
Infektionskrankheiten auftreten kann (z. B. Grippe, Pfeiffersches Driisenfieber). Seit der Pandemie
wissen wir, dass sie ebenso durch COVID ausgelost werden kann: ME/CFS stellt eine bedeutende
Subgruppe von Long COVID dar. Ausgehend von den Angaben der WHO ist in den letzten 3 Jahren
von ca. 2,5 Mio. Long COVID-Betroffenen in Deutschland auszugehen. Ein erheblicher Anteil der Post-
COVID-Erkrankten, moglicherweise bis zu 50 %, leidet am Vollbild von ME/CFS und bleibt tiber Jahre

oder dauerhaft schwer krank.

Obwohl ME/CFS bereits seit 1969 von der WHO als neurologische Erkrankung klassifiziert ist, gibt es
keine anerkannten Therapien. Die Versorgungslage ist verheerend, weil weder nennenswerte
Forschung noch Aufklarung hierzu erfolgt. Das Krankheitsbild ist bei Arztinnen und Arzten in allen
Bereichen des Gesundheitswesens nahezu unbekannt. Dadurch wird die Krankheit zu selten oder
falsch diagnostiziert, oft verharmlost oder falsch therapiert, was Betroffene dauerhaft schwer

schadigen kann.

Vor diesem Hintergrund begriifiten wir die BMG-Initiative Long COVID und das neue Internetportal.
Das neue Internet-Portal des BMG beschréankt sich auf COVID-assoziiertes ME/CEFS. Allerdings unsere
Kritik: An ME/CFS Erkrankte infolge anderer Infektionen werden trotz enger Verwandtschaft der
Krankheitsbilder von der Kampagne ausgeschlossen. Gleiches gilt fiir Schwerstbetroffene, was sich

auch an den eher verharmlosenden Motiven der Plakatkampagne zeigt. Deshalb forderten wir mit
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anderen eine eigenstandige Aufklarungsseite fiir nicht COVID-assoziiertes ME/CFS, mindestens aber

eine entsprechende Erganzung des Internet-Portals.

Mehr hier:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/offener-Brief-an-das-Bundesministerium.php

Unser Appell - Kinderrechte in das Grundgesetz aufnehmen

Zum 20. November 2023 forderten wir in einer Pressemitteilung eine bessere Umsetzung der UN-
Kinderrechte und der UN-Behindertenrechtskonvention. Denn immer noch werden in Deutschland
Gesetze verabschiedet, die der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) widersprechen. Als
Beispiel sei aktuell das Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz (IPReG) zu nennen, das mit
seiner zugehorigen Richtlinie das Menschenrecht auf freie Wahl von Wohnort und Wohnform
konterkariert. Gerade das GKV-IPReG und dessen nachfolgende Richtlinien zeigen, dass die
Bedjiirfnisse von Kindern und Jugendlichen in der Politik einen besonderen Fokus brauchen, damit
deren Rechte im Sinne der UN-Kinderrechtskonvention beriicksichtigt werden. Dies trifft im
besonderen MafSe auf Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen und

Behinderungen zu.

,Kinder bauen sich die Zukunft aus dem, was sie wahrnehmen. Was junge Menschen im Moment
wahrnehmen, ist, dass sie die Gesellschaft nicht interessieren — und das gilt ganz besonders fiir
behinderte Kinder”, sagte Dr. Annette Mund, Vorsitzende des Kindernetzwerk e.V. (knw). Anlasslich
des Internationalen Tages der Kinderrechte am 20. November — dem Tag, an dem 1989 die UN-
Kinderrechtskonvention verabschiedet wurde — forderte das Kindernetzwerk erneut das Verankern
der Kinderrechte im Grundgesetz und die vollstandige Umsetzung der UN-Kinderrechtskonvention
hin zu einer bestmdglichen (und nicht nur ausreichenden) gesundheitlichen Versorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und die Einsetzung einer/s

Kinderbeauftragten in der Bundesregierung:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Kinderrechte-in-das-Grundgesetz-

aufnehmen.php

2.3.7 Die Junge Selbsthilfe im Bundestag

Mitglieder der Jungen Selbsthilfe des Kindernetzwerks und weitere Interessierte hatten im November
2023 die Gelegenheit, eine Plenardebatte bzw. Regierungsbefragung im Bundestag live zu erleben, die
Reichstagskuppel zu besichtigen und anschlieffend ein Gesprach mit den inklusionspolitischen

Sprecher:innen zu fithren.
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Die jungen Menschen, hatten viel aus ihrem Lebens- und Versorgungsalltag zu berichten und konnten
sich mit dieser Offenheit fiir all die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsene einsetzen, die
aufgrund chronischer Erkrankungen und Behinderungen téaglich auf gesellschaftliche Barrieren und

Herausforderungen stofsen.

Bei der Regierungsbefragung erlebte die Gruppe zunachst Bundesgesundheitsminister Prof. Karl
Lauterbach und Bundesverteidigungsminister Boris Pistorius. Im Anschluss fithrte die Co-
Geschiftsfiihrerin des Kindernetzwerk, Kathrin Jackel-Neusser, Interviews mit den jungen Mitgliedern
der Selbsthilfeorganisationen auf der Reichstagskuppel und alle hatten die Gelegenheit, sich
auszutauschen. Lisa Warmo, Assistentin der Jungen Selbsthilfe im Kindernetzwerk e.V., Tobias Bansen
und Hogne-Holm Heyer von der KKH Krankenkasse waren ebenfalls mit dabei und halfen bei der

Organisation und Umsetzung des Besuches im Bundestag.

Der Hohepunkt des Besuches im Bundestag war das politische Gesprach mit den inklusionspolitischen
Sprecher:innen. Die Gruppe konnte iiber zwei Stunden lang den Politiker:innen von ihren Erfahrungen

berichten — das waren sehr individuelle, beriithrende und zugleich fachkundige Vortrage!

Den Besuch hatte freundlicherweise Bundestagsabgeordnete Corinna Riiffer, die nicht nur
behindertenpolitische Sprecherin der Griinen-Bundestagsfraktion, sondern auch Obfrau des
Petitionsausschusses, ordentliches Mitglied im Ausschuss fiir Arbeit und Soziales und im
Petitionsausschuss sowie stellvertretendes Mitglied im Gesundheitsausschuss ist. Entsprechend
fachkundig nahm die Abgeordnete die Forderungen und die Petition der jungen Menschen entgegen

und reagierte auf diese.

Auch der Beauftragte fiir die Belange von Menschen mit Behinderung der SPD-Bundestagsfraktion,
Takis Mehmet Ali, nahm aufmerksam an dem Gesprdach mit der Jungen Selbsthilfe teil. Der
Abgeordnete ist ordentliches Mitglied im Ausschuss fiir Arbeit und Soziales sowie im
Petitionsausschuss und stellvertretendes Mitglied im Finanzausschuss.

Ein weiterer Abgeordneter, der sich Zeit fiir das Gesprach mit den jungen Betroffenen nahm, war
Wilfried Oellers. Neben seiner Arbeit als behindertenpolitischer Sprecher der CDU/CSU-
Bundestagsfraktion ist er auch noch als ordentliches Mitglied im Ausschuss fiir Arbeit und Soziales

sowie im Rechtsausschuss tatig.

Ein weiteres Thema, das gerade den jungen Betroffenen wichtig ist, ist die Forderung nach einem
inklusiven Arbeitsmarkt. Hierzu sprachen Leonie Welsch und Johannes Steinmetz und berichteten aus
eigenen Erfahrungen. Leonie Welsch bringt sich aktiv im Vorstand der Elterninitiative Apert-Syndrom
und verwandte Fehlbildungen e.V. ein. Sie forderte im Gesprach mit den inklusionspolitischen

Sprecher:innen die Schaffung eines besseren Ubergangs von der Schule ins Berufsleben. Auflerdem
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fordert sie eine bedarfsgerechte Inklusion von Menschen mit Behinderungen und chronischen

Erkrankungen als potenzielle Arbeitskréfte, auch auf dem ersten Arbeitsmarkt.

Auf die Situation in den Werkstatten fiir Menschen mit Behinderungen ging Johannes Steinmetz in
seinem Vortrag ein. Die Werkstdtten stiinden unter grofiem wirtschaftlichen Druck, da sie sich zum
Teil selbst tragen miissen. Aus seiner Sicht als junger Betroffener bestehe Handlungsbedarf in der
Weiterentwicklung von Werkstatten, um mehr Kreativitdt zu ermoglichen und in der Kommunikation

von Begleiter:innen der Werkstatten mit den Ansprechpartner:innen der Firmen.

Auch Raphael Wittlich, der im Juvemus e.V. aktiv ist, nahm an diesem Gesprach teil und setzt sich fiir
eine bessere Versorgungssituation fiir ADHS-Betroffene ein. Er berichtete aus eigenen Erfahrungen
iiber lange Wartezeiten, zu wenig Ansprechpartner:innen fiir Ratsuchende, fehlende Aufklarung tiber

die medizinischen Hintergriinde und damit einhergehend auch fehlendes Verstandnis fiir Betroffene.

Als letzter Teilnehmer sprach André Neutag, Jugendbeauftragter im Landesvorstand Sachsen der
Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V., iiber die Themen Biirokratiereduzierung sowie
Barrierefreiheit und Wohnen. Er forderte unter anderem eine bessere Beriicksichtigung von
Wahrnehmungsstorungen wie Autismus in Bezug auf Barrierefreiheit und mehr Alternativen zu
Wohnheimen (besondere Wohnformen) fiir Menschen mit Behinderungen und chronischen

Erkrankungen.
Unser Fazit des Tages?

Junge Menschen mit chronischen Erkrankungen und Behinderung haben viele zusatzliche Probleme,
die zu den allgemeinen Herausforderungen Heranwachsender hinzukommen. Gleichzeitig haben
diese jungen Menschen aber viel Starke entwickelt, um mit ihren Beeintrachtigungen und den damit
verbundenen Herausforderungen klarzukommen. Oft sind es daher gerade solche jungen Menschen,
die der Gesellschaft viel zuriickgeben konnen, die zeigen kénnen, wie man grofie Herausforderungen
ganz individuell meistern kann. Wir haben grofien Respekt vor euch!

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Bundestag.php

2.3.8 Veranstaltung mit dem vfa zum Thema ,Herausforderungen und Ldsungsansitze bei
klinischen Arzneimittelstudien fiir Kinder und Jugendliche”

Am 22.11.2023 fiihrten wir unser bewahrtes Kooperationsformat mit dem vfa durch. Die Durchfiihrung
klinischer Arzneimittelstudien bei Kindern und Jugendlichen mit seltenen Erkrankungen oder
Behinderungen ist von entscheidender Bedeutung, um sicherzustellen, dass diese Bevolkerungsgruppe

angemessenen Zugang zu wirksamen und sicheren Arzneimitteln hat. Der Prozess erfordert jedoch
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eine sorgfaltige Beriicksichtigung ethischer und rechtlicher Aspekte, um den Schutz der Kinder und
Jugendlichen und ihrer Rechte zu gewahrleisten. Zudem benoétigt die Einbeziehung der betroffenen

Familien in diesen Studien einen riicksichtsvollen Ansatz, der ihre individuellen Bediirfnisse mitdenkt.

Die aktuelle Lage zeigt zwar Fortschritte in Bezug auf die Sensibilisierung fiir die Bediirfnisse der
Betroffenen, aber es bedarf weiterer Anstrengungen und Anreize, um sicherzustellen, dass klinische
Arzneimittelstudien fiir diesen Personenkreis vermehrt durchgefiihrt werden. Nur so kénnen sich die

Versorgung und Behandlungsmdoglichkeiten der betroffenen Kinder und Jugendlichen verbessern.

Unter dem Titel ,Passend fiir die jungen Patienten und Patientinnen — Herausforderungen und
Losungsansatze bei klinischen Arzneimittelstudien mit Kindern” organisierten das Kindernetzwerk
und der Verband forschender Pharmaunternehmen (vfa) eine Online-Veranstaltung am 22.11.2023.
Moderiert wurde das Format von Kathrin Jackel-Neusser (knw), und von Ulf Birke, zustandig beim
vfa fiir Gesundheitspolitik.

In einem informativen Austausch gewahrten Expert:innen aus Politik, Pharmaindustrie und Medizin
sowie Betroffene tiefe Einblicke in die Herausforderungen und Besonderheiten Kklinischer

Arzneimittelstudien fiir Kinder und Jugendliche. Referent:innen der Online-Veranstaltung waren:

Dr. Thorsten Ruppert, Senior Manager Grundsatzfragen Forschung/Entwicklung/Innovation beim

Verband forschender Pharma-Unternehmen e.V., vfa
Nicolas Lorente, Vater mit betroffenem Kind und Ansprechpartner des Vereins SCN2A Germany e.V.

Léon M. P. Rorig, Junge Selbsthilfe (knw) und Jugendbeauftragter Landesverband Berlin der
Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.

Paula Bach, Networking Epilepsie Empowerment Deutschland e.V.

Anna Homann, Fachédrztin fiir Neurologie, Krankenhaus Ludmillenstift und Mutter mit betroffenem
Kind, Griindungsmitglied SCN2A Germany e.V.

Josefine Dobbertin-Welsch, Global Clinical Development & Operations bei Boehringer Ingelheim
Pharma GmbH & Co. KG

Martina Stamm-Fibich, MdB SPD
Dr. Georg Kippels, MdB CDU

Waéhrend der Veranstaltung wurde das Thema Off-Label-Use von Medikamenten intensiv behandelt.
Es wurde eindriicklich hervorgehoben, dass die medizinische Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit seltenen und chronischen Erkrankungen sowie Behinderungen trotz therapeutischer
Fortschritte nach wie vor eine erhebliche Herausforderung darstellt. Als signifikantes Problem wurde

von den Referierenden der haufige Off-Label-Gebrauch von Medikamenten identifiziert.
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Die Teilnehmenden betonten die Bedeutung von klinischen Arzneimittelstudien fiir diese

Personengruppe, um die Sicherheit und Wirksamkeit von Medikamenten zu gewahrleisten.

Besondere Beachtung fanden u.a. die politischen Mafinahmen PIP (Pediatric Investigation Plan) und
PUMA (Paediatric Use Marketing Authorisation). Die Vor- und Nachteile der aktuellen Regelungen zu
diesen Themen bildeten einen wichtigen Bestandteil der Gesprache. Im Rahmen der Veranstaltung
wurde aufierdem die siebte PUMA-Zulassung fiir die Indikation Herzinsuffizienz bekanntgegeben.
Trotz des Fortschritts wurde die Notwendigkeit weiterer Anstrengungen und eines ganzheitlichen

Ansatzes betont.

Seitens der betroffenen Familien zeigte sich die Bereitschaft, an eben diesen klinischen Studien
teilzunehmen. Ein Problem stelle der Informationsfluss bzgl. aktuell laufender Studien dar. Obwohl
Studien fiir seltene Erkrankungen sich ethisch als komplex gestalten, da Placebokontrollgruppen
notwendig sind, besteht ein hohes Interesse bei den Sorgeberechtigten. Denn die Studien erhohen die

Behandlungschancen fiir Kinder und Jugendliche mit seltenen Erkrankungen.

Eine multidisziplindre Herangehensweise, die betroffene Familien und Expertiinnen aus
unterschiedlichen Fachbereichen zusammenfiihrt, wurde als unerldsslich fiir die Entwicklung

geeigneter Losungen hervorgehoben.

Die Online-Veranstaltung schloss mit der klaren Schlussfolgerung, dass nur durch gemeinsame
Anstrengung, Zusammenarbeit und vor allem durch das Einbeziehen der betroffenen Familien

langfristige Losungsansétze in der Praxis gefunden werden kénnen.
Mehr hier

https://www.yumpu.com/de/document/read/68649013/knw-journal-die-6-fruhjahrsausgabe

S5.41-5.43

Zur Handreichung hier: vfa knw Handreichungen final.pdf (kindernetzwerk.de)

2.4 Netzwerktermine

Das Kindernetzwerk ist breit vernetzt, um die Themen der Familien in unterschiedliche Netzwerke zu
tragen. Im Jahr 2023 fanden wieder etliche Austauschtermine und die Beteiligung an diversen
Arbeitsgruppen und Gremien statt, die insbesondere durch die Vorstandsvorsitzende, ihre
Stellvertreterin und die Mitglieder des erweiterten Vorstandes sowie durch die Geschéftsfithrung und
die wissenschaftliche Mitarbeiterin wahrgenommen wurden. Inhaltlich ging es um eine Vielzahl an
Themen, die von wesentlicher Bedeutung fiir junge Menschen mit chronischen Erkrankungen und
Behinderungen und ihre Familien sind und beziiglich derer sich das Kindernetzwerk positionieren und
einbringen will. Hier beschreiben wir eine Auswahl der Tatigkeiten, Themen und Akteure.
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Austausch mit unseren Mitgliedsorganisationen:

=

=

Austausch mit Mitgliedsorganisationen zum Thema genetische Klassifizierung von M. Fabry
und Beteiligung in einem Podcast der Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk e.V.
Austausch mit dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Vertretung in Gremien:

>

\

vV v V. VvV V

Selbstvertretungsrat des vom BMFSF] ausgerichteten Beteiligungsprozesses "Gemeinsam zum
Ziel"

Vertretung der Positionen der Selbsthilfe im ,Runden Tisch Arzneimittel” der Deutschen
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V. (DGK])
IAACD/EACD-Planning-Committe sowie Family Subcommitte

Review und Transition Board fiir die Bewerbung des Deutschen Zentrums fiir Kinder- und
Jugendgesundheit (DZK]JG)

Vertretung im Projekt New Lives zur Erarbeitung von Empfehlungen zum genomischen
Neugeborenen Screening

Vertretung im Patientenbeirat der Uni Freiburg

Mitglied des Pfizer Experten Boards

Mitglied im Takeda Steering Committee zur Vorbereitung des Takeda PO Summit 2024 sowie
Teilnahme an der Takaeda Academy und am Novartis Patiententag

Mitglied der Kommissionen fiir Infektionskrankheiten und Impffragen und Globale
Kindergesundheit des Biindnisses fiir Kinder- und Jugendgesundheit e.V. (BK]JG)
Vertretung im Netzwerk Neonatologie

Vertretung im Aktionsbiindnis Patientensicherheit

Mitglied in der Kommission fiir Kinderschutz und Kommunikation des Biindnis fiir Kinder-
und Jugendgesundheit

vfa-Patientenbeirat

GKV-IPReG-ThinkTank

DIGAB-Sektion "Kinder und junge Menschen"

Unterarbeitsgruppen , Generalistik” und ,,AKI” des Kinderpalliativnetzes Berlin

Runder Tisch der sozialen Netzwerke (24.05.2023)
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Teilnahme bzw. Beteiligung an Veranstaltungen:

V

\

LA VAR,

vV V. V. V. V V VvV V V

>

MSD-Veranstaltung “Unser Klima, unsere Gesundheit”

Tagesspiegel-Fachforum Gesundheit “Seltene Erkrankungen: Nationale Weichenstellungen
tiir einen europaischen Gesundheitsdatenraum”

Vergabe des digitalen Gesundheitspreises von Novartis

Veranstaltung zur Verleihung des Eva Luise Kohler Preises fiir Seltene Erkrankungen
Sommerempfang der Deutschen Liga fiir das Kind e.V.

Netzwerktreffen und der 30-jahrigen Jubildaumsfeier des Netzwerks Neonatologie des
Bundesverbandes ,,Das frithgeborene Kind” e.V. (BVD{K) und an dessen 30-jahriger
Jubildumsfeier mit parlamentarischem Abend

Sommersymposium des Zentrums fiir seltene Erkrankungen: Das knw hat sich mit einem
Vortrag zum Thema eingebracht

Jahreskongress der DGKJ/DGSP]

Nationalen Konferenz zu seltenen Erkrankungen der ACHSE e.V.
Gesamtvorstandssitzung des Biindnis Kinder- und Jugendgesundheit (BKJG)

Empfang des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.

vfa-Sitzung zum Thema Klinische Studien: Das knw hat die Moderation iibernommen
Veranstaltung “Quo vadis aufSerklinische Intensivversorgung?” des GKV-IPReG-ThinkTanks.
Fachveranstaltung des Kinderversorgungsnetz Berlin zum Thema "Teilhabe an Bildung"
MiMi-Reha Kids Abschlusstagung

vfa-Veranstaltung zum Thema “Herausforderungen und Losungsansétze bei klinischen
Arzneimittelstudien fiir Kinder und Jugendliche”

Thementag "Finanzierungsstrategien fiir Non-Profit-Organisationen" im Haus des Stiftens

Beteiligung an Aktionen:

> Mitwirkung an Artikeln im Projekt CoverChild (Qualitative Studie zur Situation von Familien
unter Corona)
> Mitwirkung an einem Artikel zur Interaktion zwischen Patient:innen, Angehdrigen und
Arzt:innen im Zeitalter von digital health in der Monatsschrift fiir Kinderheilkunde
> Beschreibung der Rolle der Selbsthilfe und des Kindernetzwerks fiir betroffene Familien im
Rahmen der Ausbildung zur Schulgesundheitsfachkraft an der Evangelischen Hochschule
Darmstadt
> Workshopdurchfiihrung fiir Studierende der Sozialen Arbeit an der Katholischen Hochschule
fiir Sozialwesen zum Thema Beratungs- und Versorgungsstrukturen behinderter Kinder
> Expertengruppe Wohnformen fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit
lebensverkiirzenden Erkrankungen der Koordinierungsstelle fiir Hospiz- und
Palliativversorgung in Deutschland zur Entwicklung einer Broschiire
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Austauschtermine mit politischen Akteuren und Stakeholdern:

> Austausch mit dem Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen (bvkm)
auf Geschaftsfithrungsebene
Austausch mit Bayer
Viele Austauschtermine mit diversen Akteuren beziiglich des Gesetzesreformprozesses zum
Inklusiven SGB VIII, u.a. mit der Arbeitsgemeinschaft fiir Kinder- und Jugendhilfe (AG]J), dem
SOCLES, Fachgruppe “Inklusive Pflegekinderhilfe” des Bundesverbands behinderter
Pflegekinder (BbP)

2.5 Projekte 2023

Durchfiihrung Jahrestagung (2023-2024)

Unsere Jubildumstagung vom 15. bis 17. September 2023 in Berlin/Erkner bot ein interessantes,
interaktives Angebot rund um das Thema Resilienzstarkung.

Auf unserem Symposium wurde das Thema aus wissenschaftlicher Sicht und von selbst Betroffenen
dargestellt. In unterschiedlichen Workshops lernten die Teilnehmenden Techniken und Methoden zur
Resilienzstarkung kennen: ganz praktisch und interaktiv sowie zum Weitergeben an die Familien und
in die Organisationen.

Forderer: AOK Bundesverband
Férdersumme 2023-2024: 51.520,00 €

vfa knw-Veranstaltung zum Thema Klinische Studien

Das Kindernetzwerk e.V. (knw) organisierte in enger Absprache mit dem Verband forschender
Arzneimittelhersteller e.V. (vfa) die gemeinsame virtuelle Veranstaltung zum Thema “Klinische
Studien" vom 27. November 2023 bis zum 1. Dezember 2023. Die Veranstaltung beleuchtete
Herausforderungen aus Sicht der Selbsthilfe, Pharma-Hersteller und Politik und konkrete
Verbesserungen im Interesse der jungen Patient:innen. Besonderes Augenmerk lag auf der
kindgerechten Arzneimittelversorgung, wobei gemeinsam mit dem vfa die bestehenden
Herausforderungen aus verschiedenen Perspektiven betrachtet wurden. Die Veranstaltung umfasste
Vortrage von Expert:innen aus Politik und dem Gesundheitswesen sowie Berichte von Eltern aus
Patient:innensicht und eine Diskussion zu Herausforderungen bei klinischen Studien aus Sicht der

pharmazeutischen Unternehmen.

Im Anschluss wurden Vorschlage zur Verbesserung der klinischen Studien erarbeitet, gefolgt von einer
abschlieffenden Diskussion und Forderungen an die Politik. Die Veranstaltung bot eine wertvolle
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Gelegenheit fiir einen interdisziplindren Austausch und zielte darauf ab, die Situation junger Menschen
und ihre medizinische Versorgung zu verbessern. Die Zusammenarbeit zwischen dem
Kindernetzwerk e.V. und dem Verband forschender Arzneimittelhersteller e.V. ermdglichte eine
umfassende Betrachtung der Thematik aus verschiedenen Blickwinkeln und versprach einen
fruchtbaren Dialog zwischen den Akteuren. Im Anschluss an die Veranstaltung wurde zum Jahresende
eine Online-Handreichung veroffentlicht, die Informationen und Erkenntnisse zu klinischen Studien
und deren Bedeutung fiir junge Patient:innen bereitstellt.

Forderer: vfa
Fordersumme 2023: 24.650,00 €

Junge Selbsthilfe meets Politik

Das Projekt "Junge Selbsthilfe trifft Politik" wurde ins Leben gerufen, um jungen Menschen mit
chronischen Erkrankungen und Behinderungen in der Gesellschaft eine starke Stimme zu verleihen.
Zahlreiche Umfragen zeigen, dass gerade Jugendliche und junge Erwachsene unter der Einsamkeit und
den Problemen in Schule und Ausbildung stark gelitten haben. Diejenigen, die zusitzlich mit
chronischen Erkrankungen oder Beeintrachtigungen leben, haben zusatzliche Herausforderungen zu
bewaltigen. Das Projekt brachte sie mit politischen Entscheidungstragern zusammen, um ihre Anliegen
zu teilen und Empowerment zu férdern. Die Junge Selbsthilfe, organisiert im Kindernetzwerk, besteht
aus starken jungen Menschen, die trotz Beeintrachtigungen ein erfiilltes Leben fiihren. Ziel war es, ihre
Geschichten des Empowerments und der Selbsterméachtigung zu zeigen und als Vorbilder zu dienen.
Ein Fachgesprdch im Bundestag und ein Empowerment-Tag in Berlin wurden veranstaltet, um den
Dialog zu ermoglichen und politische Mitsprachemoglichkeiten zu vermitteln. Die personlichen
Erfahrungen der jungen Menschen sollten gehort und politische Mafsnahmen zur Verbesserung ihrer
Situation gefordert werden. Das Projekt wollte das Selbstbewusstsein junger Menschen starken und sie
ermutigen und befdhigen, fiir inklusive Gesellschaftsstrukturen einzutreten. Die Erfahrungen der
jungen Menschen wurden in Videos dokumentiert und auf einem YouTube-Kanal veroffentlicht.
Insgesamt strebte das Projekt nach einem nachhaltigen Beitrag zur Starkung und
Gesundheitsforderung von jungen Menschen mit Beeintrachtigungen.

Férderer: KKH
Fordersumme 2023: 34.884,00€

Selbsthilfefreundlichkeit von Kinderarztpraxen und -kliniken

Die Selbsthilfe hat sich als wichtiger Partner im deutschen Sozialsystem etabliert und ermoglicht den
Familien mit einem chronisch kranken oder behinderten Kind den Austausch mit Gleichbetroffenen

und den Zugang zu vielfédltigen Informationen. Trotzdem finden viele Familien erst spat Anbindung
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an die Selbsthilfe. In diesem Projekt ging es darum, die Bedarfs- und Interessenslagen der Familien und
der Einrichtungen zu erfassen und die Moglichkeiten der Selbsthilfe zu beschreiben. Aus den

Ergebnissen sollen in einem Folgeprojekt (online) Informationsmaterialien erstellt werden.
Forderer: mhplus

Fordersumme 2023: 11.528,20 €

Datenbank zu Selbsthilfe relevanten Projekten und Studien

Das Projekt hatte das Ziel, eine Datenbank fiir Selbsthilfeforschung aufzubauen, um das Wissen und
die Erkenntnisse fiir die Selbsthilfe und Betroffene zuganglicher zu machen. Die Selbsthilfe st6ft an
ihre Grenzen, da auch die Erwartungen an ihre Expertise und ihr Wissen kontinuierlich zugenommen
haben. Die Datenbank biindelt relevante Projekte, Studien und Forschungsergebnisse. Hierdurch
erhalten Selbsthilfeorganisationen und Forschungseinrichtungen einen Uberblick iiber Vorarbeiten
und konnen ihre zukiinftigen Projekte auf bestehende Projekte aufbauen. Thematische Dopplungen
von Projekten kénnen zudem vermieden werden. Betroffene Eltern erhalten eine gute Ubersicht iiber
die Forschungsstande zu Themen, welche fiir sie relevant sind. Die Datenbank ist iiber die Homepage

des knw abrufbar.

Forderer: BKK Dachverband
Fordersumme 2023: 30.600,00 €

Professionalisierung der Selbsthilfeunterstiitzung (2023-2025)

'/l

Im Rahmen unserer dreijahrigen Projektwerkstatt ,Selbsthilfe leicht gemacht!” wollen wir die
Grundlage dafiir schaffen, dass die anfallenden Tatigkeiten im Rahmen der familienbezogenen
Selbsthilfe zukiinftig leichter werden und ein Engagement dadurch attraktiver wird. Die organisierte
Selbsthilfe setzt sich fiir Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen ein, doch das ist nicht immer einfach. So sind allein die organisatorischen
Anforderungen an die Selbsthilfearbeit gestiegen — angefangen vom Datenschutz, iiber sicheres
digitales Tagen bis hin zur erfolgreichen Umsetzung von Projekten. Selbsthilfe darf nicht tiberfordert
werden, soll sie fiir die meist freiwillig Engagierten attraktiv bleiben, gleichzeitig muss sie jedoch den
an sie gerichteten hohen Erwartungen gerecht werden. Als Dachverband mochten wir auf der
Organisationsebene unseren Mitgliedern dabei helfen, ihren Wissensstand zu erweitern bzw. bei
Problemen beratend zur Seite stehen. Dariiber hinaus konnen Ideen und Ansatzpunkte fiir einen
hoheren Professionalisierungsgrad in der Selbsthilfe im Rahmen von interaktiven
Werkstattgesprachen herausgearbeitet werden. Mit der Unterstiitzung von Expert:innen aus der
Selbsthilfearbeit, Fachjurist:innen, Finanzierungsexpert:innen sowie Wissenschaftler:innen wollen wir

Arbeitshilfen fiir die drangendsten Bedarfslagen zur Organisation der Selbsthilfe erarbeiten und
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anschliefiend als Checklisten und Infomaterialien in einem digitalen Werkzeugkoffer zur Verfiigung
stellen. Welche Themen dabei zentral fiir die Selbsthilfearbeit sind und in den Fokus geriickt werden
sollen, wurde im ersten Projektjahr (2023) im Rahmen einer Auftaktveranstaltung und iiber eine
Themenabfrage per SocialMedia und auf der Kindernetzwerkjubilaumstagung ermittelt. Dariiber
hinaus kénnen wir nun anbieten, sich gezielt mit Fragen hinsichtlich der allgemeinen Organisation von
familienbezogener Selbsthilfearbeit ganz konkret an uns zu wenden, sei es beziiglich
verbandsrechtlicher Fragen, der Umsetzung von Projekten oder der Organisation von
Peerberatungsprozessen und familienunterstiitzenden Angeboten. Dieses Projekt ist bis 2025 angesetzt
und wird uns auch noch die kommenden zwei Jahre begleiten. Mit den Ergebnissen wollen wir unsere
Mitgliedsorganisationen nachhaltig erméchtigen, relevante Organisationsprozesse zu implementieren
und dadurch die Vereinsarbeit fiir Familien mit Kindern mit chronischen Erkrankungen und
Behinderungen deutlich erleichtern.

Forderer: GKV Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
Fordersumme 2023: 193.095,00 €

Aufbau eines Unterstiitzungsangebotes fiir erwachsene, gesunde Geschwister (2022-2023)

Geschwisterkinder leiden haufig unter den Konsequenzen einer Krankheit oder Behinderung des
Bruders oder der Schwester. Oft iibernehmen sie frith Verantwortung und lernen zu Gunsten ihres
beeintrachtigten Geschwisterkindes ,, zurtickzustecken”.

Angebote fiir Geschwister sind vorwiegend an Kinder und Jugendliche gerichtet. Dabei kann das
Verantwortungsgefithl und die Belastung erwachsener Geschwisterkinder steigen, je weniger die
Eltern in hoherem Alter die Betreuung des beeintrachtigten Geschwisters selbst {ibernehmen konnen.
Es stellen sich rechtliche und finanzielle Fragen zur weiteren Betreuung.

Die Situation der erwachsenen Geschwisterkinder wird von Institutionen und deren
Unterstiitzungsangeboten meist noch iibersehen und auch die Daten- und Forschungslage ist

deutschlandweit sehr begrenzt.

Das knw wollte die Probleme zusammen mit der Zielgruppe angehen und passende Angebote
schaffen. Ziel des Projektes war es, erwachsene Geschwister in ihrer Selbstwirksamkeit zu stiarken,
Uberlastungen und Begleiterkrankungen bei diesen vorzubeugen und Ressourcen fiir die Bewiltigung
ihrer besonderen Situation zu schaffen.

Die Umsetzung erfolgte durch die Bildung einer Fokusgruppe (mit Beteiligten aus der Selbsthilfe,
Forschungseinrichtungen und anderen Organisationen), die Erstellung und Durchfiihrung einer

Umfrage zur Situation der Betroffenen und bestehenden Angeboten und die Recherche, Analyse und

Aufbereitung von bestehenden Angeboten auf der knw Website
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(https://www .kindernetzwerk.de/de/aktiv/JungeSelbsthilfe/2023/Erwachsene-Geschwister.php) sowie

Schaffung eines Seminarangebotes.

Forderer: AOK Bundesverband
Fordersumme 2023: 35.305,89 €

Empowerment in der Selbsthilfe (2022-2023)

Bei diesem Projekt sind wir das Empowerment unserer Mitglieder auf mehreren Ebenen
angegangen. Mit Hilfe der GKV-Gemeinschaftsférderung gelang dies durch ein breit verzahntes
Unterstiitzungsangebot auf mehreren Ebenen. Ziel aller Mafsnahmen des Projektes war es, dass weitere
Menschen Zugang zu Selbsthilfeorganisationen finden und dass bestehende Strukturen gestarkt
werden. Aufierdem soll die Selbsthilfe sichtbarer werden (siehe hierzu das damit verzahnte Projekt der
Empowerment Kampagne mit Forderung der GKV). Natiirlich haben wir als knw dabei als
Dachverband eine besondere Aufgabe und wollen, dass Ratsuchende und unsere Mitglieder sich nicht
nur selbst empowern (auch durch das knw), sondern wiederum als Multiplikatoren auch andere,

weitere Gruppen und Menschen ihrerseits bestarken.
Daher lag der Fokus bei allen Teilen des Projektes darauf:

Unter welchen Bedingungen gelingt es Menschen, eigene Stirken zusammen mit anderen zu
entdecken? Was tragt dazu bei, dass Menschen aktiv werden und ihre eigenen Lebensbedingungen
gestalten und kontrollieren? Was konnen Professionelle dazu beitragen, um verschiedene Formen von
Selbstorganisation zu unterstiitzen? Wie konnen sie ein soziales Klima schaffen, das Prozesse des
Empowerments unterstiitzt? Welche Konsequenzen haben solche Erfahrungen auf die beteiligten

Menschen, Organisationen und Strukturen?

Es gab vier Mafinahmen-Pakete (Zukunftswerkstatt, Care-Management, Schaffung von
Beratungsstrukturen, Entlastung der Betroffenen) zum Empowerment.

Mit der Zukunftswerkstatt Selbsthilfe wollten wir bestehende Strukturen der knw Mitglieder erfassen,
die Zukunftsfahigkeit der Angebote ermitteln, neue Ansitze in der Selbsthilfe erkennen und Menschen
neu fiir die Selbsthilfe erreichen. AufSerdem Menschen befdhigen, Selbsthilfegruppen zu griinden oder
zu starken. Unser Ziel war und ist es dabei, v.a. mehr junge und mehr mannliche Mitglieder und mehr
Mitglieder mit Einwanderungsgeschichte zu erreichen und die jeweilige Ansprache
zielgruppengerecht leisten zu konnen.

Ziele unseres Care-Management-MafsSnahmenpaketes war es, die jeweiligen personenkreisspezifischen
Netzwerkstrukturen zu erfassen. Durch Kenntnis dieser Systeme soll es unseren
Mitgliedsorganisationen moglich werden, an den richtigen Stellen Einfluss zu nehmen und die bei

ihnen angebundenen Familien gut beraten zu kénnen.
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Ziele beim Mafinahmenpaket , Schaffung von Beratungsstrukturen” ist es, die bestmdgliche Beratung
von Eltern mit chronisch kranken und behinderten Kindern und Jugendlichen zu gewahrleisten und
das Beratungsangebot des knw und seiner Mitglieder zu erweitern. Bei der Ausbildung von knw-Peer-
Berater:innen ist unser Ziel die unmittelbare Unterstiitzung der Familien durch einemn
Ansprechpartner:in, die personlich eine dhnliche Situation selbst durchlebt hat, wodurch ein
Empowerment der Betroffenen selbst entsteht, da sie ihre Erfahrungen nutzen kénnen und damit
gleichzeitig anderen Familien helfen konnen. Auflerdem bilden wir knw-Transitionscoaches zur
Beratung von betroffenen Jugendlichen/jungen Erwachsenen sowie Eltern/pflegenden Angehorigen
aus, die Unterstiitzung von erkrankten/behinderten Jugendlichen beim eigenstindigen
Krankheitsmanagement leisten sollen, um neben den normalen Entwicklungsaufgaben, die alle
Jugendlichen in dieser Altersphase zu bewaltigen haben, mit den krankheitsbedingten Besonderheiten
zurechtzukommen. Eltern soll dabei geholfen werden, ihre heranwachsenden Kinder beim

Selbstandigwerden zu férdern.

Ziele beim Mafsnahmenpaket , Entlastung der Betroffenen” ist es, durch unsere Entlastungsangebote
einen Beitrag zur Selbstpflege von Eltern zu leisten, fiir die Pflege von Partnerschaften, fiir den Fokus
auch auf die gesunden Geschwisterkinder. Wir wollen den Familien in ihrem harten Alltag
psychosoziale Entlastung bieten und dadurch die Ressourcen der Eltern starken und einen Beitrag zur

Erhaltung ihrer eigenen Gesundheit leisten.

Eltern sollen durch die Elternentlastungskurse spiiren, dass sie in ihrer Aufgabe als Mutter oder Vater
von besonderen Kindern wahrgenommen werden und Hilfe im erschwerten Alltag bekommen, den

sie vielleicht schon iiber viele Jahre mit einem Gefiihl des Alleingelassen-Seins bewaltigen.

Durch unsere Geschwisterkinder-Workshops wollen wir in erster Linie die Geschwister chronisch
kranker oder behinderter Kinder starken, die oft unter belastenden Gefiihlen, wie Angsten, Traurigkeit
oder Eifersucht leiden.

Forderer: GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
Fordersumme 2023: 37.771,29 €

Empowerment Kampagne (2022-2023)

Eng verzahnt mit den Zielen unseres Empowerment Projektes wollten wir mit Hilfe dieser Kampagne
erreichen, dass weitere Menschen Zugang zu Selbsthilfeorganisationen finden und dass bestehende
Strukturen gestarkt werden. Selbsthilfe soll sichtbarer werden! Durch diese flankierende Kampagne
unterstiitzten wir diesen Prozess zur Starkung und Sichtbarkeitsforderung der Betroffenen. Als knw
haben wir einen guten Einblick in die Lebenswelt der Betroffenen und koénnen als Dachverband
vielfaltig kommunizieren und Wirkung erzeugen. Das knw hat von Beginn an eine Doppelrolle in der
Selbsthilfelandschaft eingenommen: einerseits versteht es sich als Dachorganisation, andererseits ist
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die direkte Arbeit fiir die Betroffenen ein wesentlicher Baustein der Tatigkeit. Dies pradestiniert das
knw in einer Kampagne einmal fiir alle Betroffenen zu ,sprechen” und laut zu werden. Wir wollten
der Offentlichkeit zeigen, dass die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen selbst, und aber auch deren Eltern und Geschwister starke und
besondere Leistungstrager:innen sind. Unser Ziel war es zum einen, starke junge Menschen aus der
Selbsthilfe positiv darzustellen und gerade auch solche zu zeigen, die sich erfolgreich fiir ihre
Betroffenen-Peergroup einsetzen. Zum anderen, auch neue Menschen fiir die junge Selbsthilfe zu

erreichen.

Indem wir starke und engagierte Vater in der Selbsthilfe zeigen, wollten wir aufSerdem mehr Ménner
tiir die Selbsthilfe begeistern. Damit starken wir das gesamte Familiengefiige, denn allzu oft bleibt der
Einsatz fiir die chronisch kranken/behinderten Kinder und die Selbsthilfearbeit an den Miittern allein
hangen. Gleichzeitig war es uns wichtig, das gesamte Familiengefiige zu starken, diese besonderen und
starken Familien positiv in der Offentlichkeit abzubilden. Wir wollten Klischees aufbrechen
(,,Betroffene sind leidende schwache Menschen”) und durch starke Bilder ersetzen (In der Selbsthilfe
Engagierte als Macher:innen, als starke selbst Ermachtigte). Wir wollten die gesellschaftliche

Bedeutung dieser Familien mit ihren individuellen Starken positiver zum Ausdruck bringen.

Wir wollten, wie dargestellt, auch bislang nicht ausreichend erreichte Gruppen gut erreichen. Dies sind
vor allem Viter, Menschen mit Einwanderungsgeschichte, junge Menschen als Nachwuchs der
Selbsthilfeorganisationen, aber auch alle anderen, die sich momentan noch nicht in der Selbsthilfe
verorten konnen. Selbstverstandlich wollten wir auch weiterhin die gesamte Familie und allen voran
natiirlich die selbst betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen erreichen und unterstiitzen (Empowerment). Auch waren
Selbsthilfeorganisationen unsere Zielgruppe, da diese die Kampagneninhalte ebenfalls nutzen und
verbreiten konnen. Gleichzeitig wollten wir aber auch die gesamte Bevolkerung durch die Kampagne
erreichen und ihnen ein positives Bild der Betroffenen und der Selbsthilfe vermitteln.

Geplant war eine groflere Kampagne, mit ansprechenden wiedererkennbaren Hashtags
(#MlittenImLeben), Slogans und gut geeigneten Bildern {iber eine Agentur umsetzen zu lassen, um
moglichst professionell viele (neue) Menschen fiir die Selbsthilfe begeistern zu kénnen. Gleichzeitig
sollte so auch unseren Mitgliedern der Riicken gestdarkt und diese und deren Themen in der breiten
Gesellschaft sichtbarer gemacht werden. Auch Pressemeldungen und YouTube Videos zum Thema

sollten hierbei einen neuen Kreis von Menschen gut erreichen.

Forderer: GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
Fordersumme 2023: 30.944,00 €
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IT-gestiitzte sektoreniibergreifende Patientenpfade fiir die Versorgung von Kindern mit KOmplex-
ChrOnischen Neurologischen Erkrankungen / KoCoN (2022-2025)

Die neue Versorgungsform KoCoN zielt darauf ab, durch eine optimal strukturierte, umfassende und
nachhaltige Behandlung, Symptome von Kindern mit komplex-chronischen neurologischen
Krankheiten kurz- und mittelfristig zu verbessern und mittel- und langfristig die Lebensqualitdt der
Betroffenen sowie ihrer Familien zu steigern bei gleichzeitiger Reduzierung der anfallenden Kosten in
der Folgebehandlung. Das knw erstellt im Projekt fiir die Familien Krankheitsbeschreibungen und
stellt Kontakte zu unterstiitzenden Selbsthilfestrukturen zusammen. Das Projekt wird in einem
Konsortium aus Kinderkliniken und Krankenkassen unter Konsortialfithrung der Vestischen Kinder-
und Jugendklinik Datteln durchgefiihrt.

Forderer: G-BA Innovationsfond

Forderkennzeichen: 0INVF21112
Fordersumme 2023: 83.817,17 €

knw Elterndatenbank - Entwicklung einer digitalen, interaktiven Anwendung als
Vernetzungsangebot fiir Gleichbetroffene (unrare.me) (2022-2023)

Um die Situation von Betroffenen zu verbessern und ihre Position nachhaltig zu starken, soll mit Hilfe

digitaler Methoden der Austausch unter Betroffenen ermoglicht werden.

Ziel des Vorhabens war der Aufbau und die Ausweitung der bestehenden knw Elterndatenbank sowie
die Entwicklung einer korrespondierenden digitalen Anwendung (mobile App). Die App wurde als
erste Social Media App fiir Menschen mit chronischen und seltenen Erkrankungen und Behinderungen

geplant.

In der App konnen sich Betroffene, Eltern und Angehorige zu bestimmten Krankheiten, Symptomen
oder krankheitsspezifischen Problemen registrieren, wodurch gleichzeitig gleich oder &hnlich
betroffene Personen identifiziert werden sollen, um miteinander in Kontakt treten zu konnen (sog.
Matching). Integriert wurden auch Alter, Geschlecht oder Muttersprache, um die Nachfrage ausweiten

zu konnen und so viele Betroffene wie mdoglich zu vernetzen.

Die App entsteht im Projektverbund aus knw, dem Zentrum fiir seltene Erkrankungen Bonn und der
Medizinischen Hochschule Hannover.

Férderer: Bundesministerium fiir Gesundheit
Fordersumme 2022-2023: 249.359,00 €
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N.E.S.T. - Stirkung und Entlastung von Familien mit pflegebediirftigen Kindern durch
FamilienGesundheitsPartner (FGP) in regionalen Netzwerk-Strukturen (NEST) (2021-2024)

Das Projekt setzt an der Problematik an, dass Familien mit gesundheitlich stark beeintrachtigten
Kindern starken emotionalen, sozialen, 6konomischen und zeitlichen Belastungen ausgesetzt sind.
Hieraus resultieren weitere gesundheitliche, soziale und wirtschaftliche Risiken, was haufig zu einer
schlechteren Lebens- und Versorgungssituation der betroffenen Familien fiihrt. Dies wird u.a. auch auf
nicht gut auf die Lebenssituation der Betroffenen ausgerichtete gesetzliche Regelungen und das Fehlen

von (ausreichenden) kompetenten Beratungs- und Anlaufstellen zuriickgefiihrt.

Mit Unterstiitzung der im Projekt ausgebildeten FamilienGesundheitsPartner (FGP) soll eine bedarfs-
und bediirfnisgerechte, individuelle Versorgung aller Mitglieder in Familien mit pflegebediirftigen
Kindern erreicht werden. Ziel dabei ist die bestmogliche physische, psychische und teilhabeorientierte

Versorgung der pflegebediirftigen Kinder und die Entlastung der pflegenden An- und Zugehérigen.

Dazu werden die Bedarfe und Bediirfnisse der Familien individuell ermittelt. Dies umfasst
medizinische, pflegerische oder therapeutische Versorgungsbedarfe, aber auch sozialrechtliche,
okonomische und biirokratische Beratungs- und Unterstiitzungsbedarfe sowie soziale, psychosoziale

und emotionale Bediirfnisse und gesellschaftliche Teilhabe.

Ausgehend von den ermittelten Unterstiitzungsbedarfen werden betroffene Familien iiber einen
gewissen Zeitraum individuell von FGP begleitet. Mittelfristiges Ziel der FGP-Unterstiitzung ist es, die
Familie als Selbsthilfesystem, d.h. selbstkompetente, eigenstandig agierende und priméare Ressource
der Versorgung und Unterstiitzung ihrer pflegebediirftigen Kinder, zu stirken oder zu erhalten.

Forderer: G-BA Innovationsfonds, Forderkennzeichen: 01VSF20004
Fordersumme 2021-2024: 154.043,00 €

Unterstiitzungsprojekt fiir chronisch kranke und behinderte Kinder und junge Erwachsene sowie
deren Familien aufbauend auf der Situation der Ukraine-Gefliichteten (2022-2023)

Das Projekt beinhaltete den Aufbau einer Themenseite auf der knw Internetseite. Diese sollte alle
Unterstiitzungsangebote fiir gefliichtete Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen biindeln - von Hilfsmittelversorgung, medizinisch-therapeutischer
Versorgung bis hin zur Unterbringungs- und Alltagsversorgung. Es wurden Angebote und Adressen
zusammengestellt, sowohl auf Ukrainisch als auch auf Deutsch.

Weil viele Ukrainer:innen auch mit Telegram und WhatsApp arbeiten, wurden u.a. QR-Codes erstellt,
die direkt auf die knw Seite fithren, denn diese konnen sehr einfach geteilt und weitergegeben werden,
z.B. auch durch Aushénge in kinder- und jugendarztlichen Praxen, Kitas, Schulen, Begegnungszentren

etc. Hier nutzte das knw auch seine sozialen Medien sowie den Kontakt mit unseren
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russischsprachigen Mitgliedsorganisationen wie Die Sputniks e.V. , um die Verbreitung dieser

Informationsseite fiir gefliichtete Ukrainer:innen optimal zu bewerben.

Diese Verzahnung mit Die Sputniks e.V., sollte diese Organisation entlasten und die erkrankten
Ukrainer:innen in die jeweiligen geeigneten krankheitsspezifischen Organisationen vernetzen helfen.
Hier wollten wir auch durch Presse- und Offentlichkeitsarbeit auf diese Vernetzungsarbeit
aufmerksam machen und unsere Mitglieder, aber dariiber hinaus auch alle weiteren Akteur:innen in
der Fliichtlingshilfe und medizinischen Versorgung aktivieren. Dafiir boten sich auch unsere
vorhandenen Social Media Kanile (Twitter, Instagram, Youtube und Facebook) an, um eine breite

Offentlichkeit zu erreichen.

Aufserdem veroffentlichten wir entsprechende Pressemitteilungen und berichteten auch in unserem

knw journal.

Die Bereitstellung von Informationen fiir die Betroffenen selbst erfolgte dabei auch durch medizinisch
erfahrene Ubersetzer:innen auf Ukrainisch sowie evtl. auch auf Russisch. Mit Hilfe der Informations-
Website wurde eine Vernetzung der Personengruppe mit passenden Spezialist:innen, medizinischen
Versorgungsmoglichkeiten sowie Hilfsmitteln ermdglicht. Somit wurden Selbsthilfeorganisationen
entlastet und die Personengruppe konnte auf das Kindernetzwerk als einheitlichen Ansprechpartner

verwiesen werden, der an zustandige Stellen weiterleitet.

Beispielsweise notwendige fachliche Informationen fiir Aufnahmeeinrichtungen dariiber, was bei einer
Betreuung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und

Behinderung sowie medizinischen Notféllen zu beachten ist, konnen so vermittelt werden.

Das Kindernetzwerk baute keine Parallelstrukturen auf wund ersetzte nicht staatliche
Leistungserbringer, sondern nutzte und verwies auf institutionelle Versorgungsstrukturen und stellte

Losungsmoglichkeiten fiir problematische Fragestellungen dar.

Erganzt wurde dieses Informationsangebot durch personliche Beratung. Hier konnten wir durch die
Kooperation mit den russisch- und ukrainischsprachigen Berater:innen von Die Sputniks e.V.
Anfragen beantworten und hierbei durch unser grofses medizinisch-therapeutisches Netzwerk und
unser Selbsthilfe-Netzwerk Fragen qualitativ hochwertig und ldsungsorientiert beantworten. Uns ging
es darum., den hier ankommenden Menschen zu helfen, fiir ihre Krankheit (bzw. der ihrer Kinder)
selbststandig Losungen finden zu konnen, die nachhaltig sind. Dabei brauchten diese Menschen
Unterstiitzung, unser Ziel als knw ist es aber immer, zu einem eigenstandigen und selbstwirksamen
Umgang hinzufiihren.

Forderer: Kroschke Kinderstiftung
Fordersumme 2022-2023: 15.000 €

knw Kindernetzwerk e.V. Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau Vorsitzende: Dr. Annette Mund, stellv. Vorsitzende: Susann Schrddel, N. N.
Steuer-Nr. 204 109 50163 IBAN DEO2 7955 0000 0000 9242 90 Ehrenvorsitzender: Univ.-Prof. em. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von Vo
Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921



knwverein Geschaftsbericht 2023 knw Kindernetzwerk e.V.
Alles Uber uns Seite B

2.6 Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Die Presse- und Offentlichkeitsarbeit des Kindernetzwerks dient insbesondere dazu, die Angebote zur
Vernetzung und Beratung sowie die Positionen unseres Dachverbandes und unserer Mitglieder publik
zu machen. Mit der Pflege unserer Webseite, der Veroffentlichung unserer knw Journal und mit der
Pflege unserer sozialen Medien setzt sich das Kindernetzwerk in seiner Offentlichkeitsarbeit auch fiir
die Vernetzung der Selbsthilfe und fiir eine immer bessere Sichtbarmachung der Selbsthilfeangebote

ein.

2.6.1 Website

Damit unsere Mitglieder stets aktuelle Informationen iiber die Website abrufen konnen, haben wir
diese gepflegt. Dafiir aktualisierten wir regelmafsig die Startseite der Website. Wir teilten anstehende
Termine und Veranstaltungen des Kindernetzwerkes, genauso Termine und Veranstaltungen unserer
Mitgliedsorganisationen. Zu den Themen, die uns wichtig waren, vertffentlichten wir Artikel unter
den Reitern News, Themen und Politik. Auch unsere Projektseite hielten wir aktuell, indem wir neu
genehmigte Projekte dort verdffentlichten. Zudem erstellten wir eine Ubersichtseite fiir
Handreichungen. Auflerdem sammelten wir Gerichtsurteile, die wir in moglichst leichter Sprache,

veroffentlichten.

Im Jahr 2023 veroffentlichten wir verschiedene Pressemitteilungen zu unterschiedlichen Themen:

> Selbsthilfe ist eine Tankstelle: Interview mit Toby Raulien anldsslich des Welttages des
Horens. Pressemitteilung vom 3. Marz 2023

> Das Pflegeunterstiitzungs- und -entlastungsgesetz muss verbessert werden, um stark
belastete Familien mit einem chronisch kranken oder behinderten Kind zu starken.
Pressemitteilung vom 21. April 2023

> ThinkTank ,Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz aus Perspektive der Selbsthilfe”
gestartet. Pressemitteilung vom 22. Mai 2023

> DPflegereform mit Licht und Schatten: Freude iiber Gemeinsamen Jahresbetrag -
Enttdauschung tiber das Pflegegeld. Pressemitteilung vom 26.05.2023

> Berliner Appell: Der politische Forderungskatalog des Kindernetzwerks:
Versorgungsalltag von chronisch kranken Kindern verbessern. Pressemitteilung vom
15. September 2023

> Die Gesundheit von Kindern und jungen Menschen mit seltenen und chronischen
Erkrankungen steht auf dem Spiel! Berliner Appell: Das Kindernetzwerk fordert, die
Entlastung und Unterstiitzung betroffener Familien im Alltag sicherzustellen.
Pressemitteilung vom 23. Oktober 2023
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> Kindernetzwerk fordert bessere Umsetzung der UN-Kinderrechte und der UN-
Behindertenrechtskonvention. Anldsslich des Internationalen Tags der Kinderrechte
fordert das Kindernetzwerk Kinderrechte in das Grundgesetz zu verankern.
Pressemitteilung zum 20. November 2023

> Berliner Appell: Ausbildung und Arbeitswelt inklusiv gestalten! Anléasslich des
Internationalen Tags der Menschen mit Behinderung fordert das Kindernetzwerk eine
bessere inklusive Arbeitswelt. Pressemitteilung vom 1. Dezember 2023

> unrare.me: die erste Social Media App fiir Menschen mit seltenen und chronischen
Erkrankungen oder Behinderungen, deren Angehorigen und Expert:innen. Hier zur
Pressemitteilung vom 5. Dezember 2023

Am 15.05.2023 veroffentlichten wir die erste Ausgabe des knw Journal fiir das Jahr 2023. Sie hatte bis
zu 2.449 Aufrufe.

knw journal

fes Kindernetzwerk eV.

Am 09.11.2023 verdffentlichten wir die zweite Ausgabe des knw Journal fiir das Jahr 2023. Eine
besondere Ausgabe im Rahmen des 30-jdhrigen Jubildums des Kindernetzwerkes. Die Ausgabe hatte
bis zu 1.400 Aufrufe.

kn

W journal

| des Kindemetawark .
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2.6.2 Social Media

Im Jahr 2023 war das Kindernetzwerk auf den Social-Media-Plattformen Facebook, Instagram,
YouTube und Twitter(X) aktiv. Twitter /X haben wir mittlerweile eingestellt.

Instagram: kindernetzwerk_ev https://www.instagram.com/kindernetzwerk ev

Facebook: kindernetzwerkev https://www.facebook.com/kindernetzwerkev
YouTube: Kindernetzwerk https://www.youtube.com/channel/UC3IS2] T1pIntUV]R7Iv]pHg
Twitter: kindernetzwerk1 https://twitter.com/Kindernetzwerk1

Unsere Social-Media-Arbeit verfolgte das zentrale Ziel, die Vernetzung innerhalb der Selbsthilfe zu
starken. Aus diesem Grund haben wir besonders in diesem Jahr viel Zeit und Energie investiert, um
krankheitsiibergreifende Informationen der Selbsthilfegruppen und -vereine zu teilen. Diese
Informationen sind nicht nur fiir unsere Mitgliedsorganisationen, sondern auch fiir die allgemeine
Selbsthilfe von groflem Interesse. Durch diese Aktivititen konnten wir den Austausch und die
Zusammenarbeit innerhalb der Selbsthilfe férdern und die Reichweite sowie die Wirkung unserer
gemeinsamen Anstrengungen erheblich erweitern.

Instagram

Im Jahr 2023 konnte das Kindernetzwerk auch auf Instagram signifikante Wachstumsraten
verzeichnen. Die folgende Analyse fasst die wichtigsten Kennzahlen zusammen:

Anzahl der Beitrige und Interaktionen

¢ Anzahl der Posts: 233 Beitrage wurden veroffentlicht, was eine bemerkenswerte Steigerung
von 80% im Vergleich zum Vorjahr darstellt. Dies zeigt eine erhohte Aktivitat und Bemiihung,
unsere Prasenz auf Social Media auszubauen.

e Anzahl der Kommentare: Die Beitrage erhielten insgesamt 158 Kommentare, was einem
Anstieg von 52% entspricht. Diese Zunahme deutet darauf hin, dass unsere Inhalte
zunehmend Resonanz finden und zu mehr Interaktionen anregen.

e Anzahl der Stories: 105 Stories wurden gepostet. Da keine Vergleichszahlen aus dem Vorjahr
vorliegen, lasst sich hier kein Wachstum feststellen, aber die Anzahl zeigt einen aktiven
Einsatz dieses Formats.

Engagement und Reichweite

¢ Anzahl der Likes: Unsere Beitrdge erzielten insgesamt 5.112 Likes, was einem enormen
Anstieg von 204% entspricht. Dies ist ein starkes Indiz fiir die wachsende Beliebtheit und
Attraktivitat unserer Inhalte.
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e Anzahl neue Follower: Wir konnten 583 neue Follower gewinnen, was einer
beeindruckenden Steigerung von 263% entspricht. Dies deutet auf eine erfolgreiche Strategie
zur Erweiterung unserer Reichweite und Zielgruppe hin.

¢ Engagement Rate: Trotz des Wachstums in anderen Bereichen sank die Engagement Rate um
20% auf 9,84%. Dies konnte auf die erhohte Anzahl an Beitrdgen zuriickzufiihren sein,
wodurch das Engagement pro Beitrag moglicherweise abgenommen hat.

Performance (i}
Posts Impressions Post Reach

233 883,407 808,630

Likes Comments New Followers

5,112 158 583

Demografische Analyse der Zielgruppe

e Top-Zielgruppe: Die Hauptzielgruppe auf unseren sozialen Medien sind Frauen im Alter von
35-44 Jahren. Diese demografische Gruppe stellt den grofiten Anteil unserer Follower dar und
ist besonders aktiv in Interaktionen mit unseren Inhalten.

Diese Zahlen verdeutlichen, dass unsere Instagram-Strategie erfolgreich ist und wir eine wachsende
und engagierte Community aufbauen. Wir werden weiterhin daran arbeiten, qualitativ hochwertige

Inhalte zu liefern und die Interaktion mit unseren Followern zu fordern.

Die signifikanten Wachstumsraten bei Posts, Kommentaren, Likes und neuen Followern zeigen, dass
unsere Inhalte gut ankommen und unser Publikum wachst. Trotz der sinkenden Engagement Rate
bleiben wir auf einem insgesamt positiven Kurs und konnen mit den gewonnenen Erkenntnissen
unsere Strategien weiter verfeinern, um das Engagement in Zukunft wieder zu erh6hen. Die starke
Prasenz der demografischen Gruppe der Frauen zwischen 35-44 Jahren gibt uns zudem wichtige
Hinweise fiir die gezielte Ausrichtung unserer Inhalte und Marketingkampagnen.
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Facebook
Post summary
Posts Reach Reactions
334 w3% 222,579 7 22% 4,074 » 29
Comments Shares Engagement Rate
125 v 16% 891 2 11% 7.15% ~18%

Im letzten Jahr verzeichnete unsere Facebook-Seite eine insgesamt positive Entwicklung in den
Aktivitaten, trotz eines leichten Riickgangs in einigen Bereichen. Hier sind die detaillierten Zahlen:

Posts: Wir haben insgesamt 334 Beitrage veroffentlicht. Dies stellt einen Riickgang von 3% im Vergleich
zum Vorjahr dar.

Kommentare: Unsere Beitrage wurden mit 125 Kommentaren bedacht, was das Engagement unserer
Community unterstreicht.

Geteilte Inhalte: Besonders erfreulich ist die Anzahl der geteilten Inhalte. Insgesamt wurden unsere
Beitrdge 891 Mal geteilt, was zeigt, dass unsere Inhalte weitreichend Anklang finden.

Reaktionen: Wir haben eine beachtliche Anzahl von 4074 Reaktionen auf unsere Posts erhalten, was
ein Zeichen fiir die hohe Interaktivitat und das Interesse unserer Follower ist.

Neue Fans: Unsere Community wachst kontinuierlich. Im letzten Quartal konnten wir 112 neue Fans
auf unserer Facebook-Seite begriifien.

Performance @ How is this calculated? | -
Engaged Users Post Impressions Reactions Post Reach

20,187 »17% 276,079 ~ 32% 5,822 7 17% 223,487 7 42%

Page & Post Engagements Link Clicks New Fans Posts

24,431 v16% 10,262 5% 112 v 24% 334 v3%

Diese Zahlen verdeutlichen, dass wir auf dem richtigen Weg sind, unsere Reichweite und das
Engagement auf unserer Facebook-Seite weiter zu steigern. Wir werden weiterhin an der Optimierung
unserer Inhalte arbeiten, um die Interaktion und Zufriedenheit unserer Community zu fordern.
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Twitter
Die Twitter-Performance des Jahres 2023 zeigt im Vergleich zum Vorjahr Verbesserungen in allen
Metriken.

Performance

Tweets Retweets Impressions Engagements
255 349 22,390 1,395
Replies Clicks Likes New Followers
48 273 597 88

Zunachst stieg die Anzahl der verdffentlichten Tweets um 50 % auf insgesamt 255 Tweets. Diese
erhohte Aktivitat spiegelt unser verstarktes Engagement wider, regelmaflig mit unserem Publikum zu
kommunizieren und relevante Inhalte zu teilen.

Besonders erfreulich ist die Verdoppelung der Retweets auf 349, was zeigt, dass unsere Inhalte
zunehmend geteilt und somit einer breiteren Offentlichkeit zugdnglich gemacht werden. Diese
Steigerung unterstreicht die Relevanz und Attraktivitdt unserer Botschaften.

Die Impressions unserer Tweets erreichten beeindruckende 22,390, was einem Anstieg von 194%
entspricht. Dies bedeutet, dass unsere Inhalte wesentlich mehr Nutzer erreicht haben, was die
Effektivitat unserer Reichweitenstrategien bestatigt.

Die Zahl der Engagements, die Likes, Retweets, Klicks und Replies , wuchs um 137% auf 1,395. Dieses
gesteigerte Engagement zeigt, dass unsere Follower nicht nur passiv konsumieren, sondern aktiv mit
unseren Inhalten interagieren.

Die Anzahl der Replies stieg um 119% auf 48, was auf eine intensivere Interaktion und Diskussion mit
unserem Publikum hinweist. Dies ist ein Zeichen dafiir, dass unsere Inhalte Diskussionen anregen und
die Kommunikation fordern.

Besonders hervorzuheben ist der Anstieg der Klicks um 260% auf 273. Diese Steigerung zeigt, dass
unsere Tweets die Nutzer motivieren, weiterfithrende Links zu besuchen, was die Relevanz und den
Informationsgehalt unserer Inhalte unterstreicht.

Mit 597 Likes, was einem Zuwachs von 145% entspricht, haben unsere Inhalte eine deutlich positivere
Resonanz erfahren. Dies zeigt, dass unsere Tweets bei den Nutzern gut ankommen und geschatzt
werden.
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YouTube

Im Jahr 2023 hat das Kindernetzwerk e.V. auf YouTube eine moderate Entwicklung erfahren. Die
nachfolgende Analyse bietet einen Uberblick iiber die wichtigsten Kennzahlen und deren

Veranderungen im Vergleich zum Vorjahr.

Aufrufe und Wiedergabezeit

e Aufrufe: Unsere YouTube-Videos wurden insgesamt 4.596 Mal aufgerufen, was eine
Steigerung von 6% im Vergleich zum Vorjahr darstellt. Diese positive Entwicklung zeigt, dass
unsere Inhalte weiterhin das Interesse der Zuschauer wecken und unsere Reichweite allméahlich

zunimmt.

Deine Videos haben im Jahr 2023 4.596 Aufrufe erzielt

Aufrufe Wiedergabezeit (Stunden) Abonnenten

4.596 © 8850 +8 ©

6 % mehr als im Zeitraum 01.07. - 31.712.2022 5 % mehr als im Zeitraum 01.07. — 31.12.2022 75 % weniger als im Zeitraum 01.01. — 31.12.2022

180

120

01.01.2 03.03.2023 02.05.2023 02.07.2023 01.09.2023 31.10.2023 31.12.2.

o Wiedergabezeit: Die gesamte Wiedergabezeit unserer Videos betrug 88,5 Stunden, was einem
Anstieg von 5% entspricht. Diese Kennzahl ist ein guter Indikator dafiir, dass die Zuschauer
unsere Videos nicht nur anklicken, sondern auch aktiv und fiir langere Zeit anschauen.

Abonnenten

e Abonnenten: Im Jahr 2023 konnten wir 8 neue Abonnenten gewinnen. Dies stellt jedoch einen
deutlichen Riickgang von 75% im Vergleich zum Vorjahr dar. Diese Zahl zeigt, dass wir im
Bereich des Abonnentenzuwachses Nachholbedarf haben und unsere Strategien zur
Gewinnung und Bindung von Abonnenten iiberdacht und optimiert werden miissen.

Das Jahr 2023 zeigt insgesamt eine gemischte Bilanz unserer YouTube-Aktivititen. Wahrend die
Aufrufe und die Wiedergabezeit unserer Videos leicht gestiegen sind, was auf ein wachsendes
Interesse und eine verbesserte Zuschauerbindung hindeutet, bleibt der Riickgang der neu gewonnenen

Abonnenten ein signifikanter Punkt zur Verbesserung.
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Trotz der Herausforderungen im Bereich der Abonnenten bleibt die insgesamt positive Entwicklung
der Aufruf- und Wiedergabezahlen ein ermutigendes Zeichen dafiir, dass unsere Inhalte weiterhin
relevant und ansprechend fiir unsere Zielgruppe sind. Dies bildet eine solide Grundlage, auf der wir
aufbauen kénnen.

2.7 Junge Selbsthilfe

Die Junge Selbsthilfe im knw ist eine Gruppe aus Teenagern und jungen Erwachsenen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen im Alter von ca. 12-27 Jahren, die sich insbesondere aus den

Mitgliedsorganisationen des knw zusammensetzt.

Auch 2023 traf sich die Junge Selbsthilfe jeden letzten Dienstag im Monat ab 19:00 Uhr, besprochen
wurden Themen wie Forderungspapiere, die an die Politik gerichtet sind oder die Inhalte des
ThinkTanks und trugen zu dessen Inhalten bei. Die Mitglieder der Jungen Selbsthilfe stellten direkte

Forderungen an die Politik vor Ort und wirkten auch bei Inhalten des Berliner Appells mit.

Wir organisierten nach der langen Corona-Zeit ein Prasenztreffen fiir den 09.06.2023 in Weimar, das
aber aufgrund mangelnder Anmeldungseingange leider abgesagt wurde. Deswegen entschieden wir
uns fiir ein Online-Format am 10.06.2023 zum Thema: ,Inklusion braucht politische Beteiligung”.
Benita Eisenhardt referierte zu gesetzlichen Anderungswiinschen zur Reform des SGB VIII / Inklusive

Losung und zur Teilhabe von Kindern und Jugendlichen mit Behinderung.

AufSerdem erstellte die Junge Selbsthilfe eine Ubersicht an Forderungen, die in den Berliner Appell

aufgenommen wurde.

Auch im September, den 26.09.2023 fand ein Workshop mit folgendem Thema statt ,Passend fiir die
jungen Patient:innen — Herausforderungen und Losungsansatze bei Klinischen Studien”. Bei diesem
Workshop sollte innerhalb der jungen Selbsthilfe eine Referentin bzw. ein Referent gewonnen werden,

der/die aus ihrer/seiner Sicht iiber die Herausforderungen im Alltag in Bezug zu Medikation referiert.

Highlight der Jungen Selbsthilfe im Jahr 2023 war, wie weiter oben bei der Politikarbeit bereits
geschildert, dass Mitglieder der Jungen Selbsthilfe des Kindernetzwerks und weitere Interessierte im
November 2023 die Gelegenheit hatten, eine Plenardebatte bzw. Regierungsbefragung im Bundestag
live zu erleben, die Reichstagskuppel zu besichtigen und anschlieffend ein Gespriach mit den

inklusionspolitischen Sprecher:innen zu fiihren.

Die Mitglieder der Jungen Selbsthilfe hatten viel aus ihrem Lebens- und Versorgungsalltag zu berichten
und konnten sich mit dieser Offenheit fiir all die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsene
einsetzen, die aufgrund chronischer Erkrankungen und Behinderungen taglich auf gesellschaftliche

Barrieren und Herausforderungen stofien.
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Der Hohepunkt des Besuches im Bundestag war das politische Gesprach mit den inklusionspolitischen

Sprecher:innen.

Hier mehr dazu: https://www .kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2023/Bundestag.php

2.8 Forderkreis

2023 fand ein Forderkreistreffen am 11.05. im Berliner knw-Biiro mit folgenden Teilnehmer:innen statt:
Ulf Birke (Verband Forschender Arzneimittelhersteller e.V.), Anna Bjarnadottir (Pfizer), Ilka Einfeldt
(GSK GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG), Dr. Andreas Franken (IKAM Initiative Arzneimittel fiir
Kinder e.V./Bundesverband der Arzneimittelhersteller e.V., per Videozuschaltung), Katja Kadzinga
(Pfizer), Pia Nothing (Novartis Pharma GmbH), Daniela Rimpf (Novo Nordisk Pharma GmbH, per
Videozuschaltung), Isabelle Schatz (AstraZeneca GmbH) und Dr. Christine Sick (Novartis Pharma
GmbH). Vom knw nahmen teil: Dr. Annette Mund, Susann Schrédel, Dr. Henriette Hogl (per
Videozuschaltung), Kathrin Jackel-Neusser, Dr. Verena Bopp. Ein Thema war die aktuelle, seit 1983
erstmals erneuerte EU-Pharma-Gesetzgebung in Bezug auf Kinderarzneien. In einem online-Vortrag
diskutierte Dr. Andreas Franken deren kritische Punkte, u.a. das Fehlen des ,, pediatric use” im Konzept
des ,unmet medical need”, das in der Neuregelung v.a. auf ,orphan drugs” bezogen bleibt. Dr.
Franken erorterte, inwiefern uneinheitliche Bewertungsverfahren die Markteinfithrung von
Medikamenten in Deutschland erschweren und welchen Einfluss dies auf die medizinische
Versorgungssituation von Kindern hat. Weitere Themen waren die mogliche Wiederaufnahme eines
,Runden Tisches Kindergesundheit” mit politischen Entscheidungstragern, der Austausch zum
Referentenentwurf fiir ein ,Gesetz zur Bekdmpfung von Lieferengpdssen bei patentfreien
Arzneimitteln und zur Verbesserung der Versorgung mit Kinderarzneimitteln” sowie eine Diskussion
moglicher Themen fiir eine gemeinsame Veranstaltung mit dem vfa zum Thema , Klinische Studien”.
Hier wurde besonders darauf hingewiesen, wie gewinnbringend ein ,,sharing best practices” fiir alle
Seiten (Patient:innen, Arzt:innen, Pharma-Unternehmen) sein kann. In allen Beitragen wurde deutlich,
wie wertvoll der offene Austausch mit Vertreter:innen der Pharma-Industrie ist. Er gibt uns Einblicke
in die Perspektiven der Industrie und ermoglicht uns andererseits, die Perspektiven unserer Mitglieder

an entscheidender Stelle zu vermitteln und uns fiir unsere langfristigen Ziele stark zu machen.

Wir danken dem Forderkreis fiir die inhaltliche und finanzielle Unterstiitzung im Jahr 2023!
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3. Haushalt

3.1 Einnahmen

Als Dachverband finanziert sich das Kindernetzwerk folgendermafSen:

Mitgliedsbeitrage
Spenden

Forderkreis

vV V. V V

Projektférderung aus der Selbsthilfeférderung der kassenindividuellen Férderung und
der GKV-Gemeinschaftsférderung auf Bundesebene der gesetzlichen Krankenkasse,
VA

Bundesmittel
Innovationsfond
> Stiftungen
> Sonstige

Die folgende Abbildung gibt einen Uberblick iiber die prozentuale Aufteilung der Einnahmearten.

knw Einnahmen

Forderkreis
5%

Mitgliedsbeitrage
7%

Spenden
1%

Projektforderung
87%

Das Jahr 2023 war ein einnahmenstarkes Jahr, da das knw zusitzlich zur Selbsthilfeforderung

Konsortialpartner in zwei grofien Innovationsfondprojekten war.

knw Kindernetzwerk e.V. Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau Vorsitzende: Dr. Annette Mund, stellv. Vorsitzende: Susann Schrédel, N. N.
Steuer-Nr. 204 109 50163 IBAN DEO2 7955 0000 0000 9242 90 Ehrenvorsitzender: Univ.-Prof. em. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von VoR
Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921



knwverein Geschaftsbericht 2023

Alles Uber uns

knw Kindernetzwerk e.V.

Seite 46

3.2 Ausgaben

Da das Kindernetzwerk wie unter 3.1 ausgefiihrt keine Pauschalférderung erhalt, miissen 87%
(entspricht dem Anteil der Projektforderung) aller Ausgaben {iiber die Projektfinanzierung

gegenfinanziert werden.

Lediglich 13% (entspricht dem Anteil der Eigenmittel, wie Mitgliedsbeitrdge, Spenden, Forderkreis)
konnen fiir strukturelle Aufgaben verwendet werden.

In der folgenden Abbildung werden die Ausgaben anteilig dargestellt.

knw Ausgaben

Beratung, Buchfiihrung
2%

Veranstaltungen 5% Lizenzen 1%

EDV-Netzwerk 3%

N

Sonstige 1%
Blrobedarf 1%

Abschreibungen

a,
Dienstleistungen 27%

8%

Blrordume 3%

Personalkosten
49%
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3.3 Einnahme-Uberschuss-Rechnung 2023

Gewinn- und Verlustrechnung
fiir die Zeit vom 01.01.2023 bis 31.12.2023

2023 2023 2022
EUR EUR EUR
A. ldeeller Bereich
I. Nicht steuerbare Einnahmen
1. Mitgliedsbeitrage 58.736,20 5013400
2. Sonstige nicht steverbare
Einnahmen 83704478 040,084, 58
Il. Micht anzusetzende Ausgaben
1. Abschreibungen -275.503,83 -21.830,23
2. Personalkosten -482.778,12 -401.083,01
3. Reisekosten -3.812,00 -1B.403,51
4. Raumkosten -33.425,83 -33.864,00
5. Ubrige Ausgaben -213.126,55 -122.242 32
B. Vermogensverwaltung
I. Einnahmen
1. Erragsteuerfreie Einnahmen
Zins- und Kurserirage 3,87 15,75
C. Sonstige Zwechkbetriebe
I. Sonstige Zweckbetriebe 1
(Umsatzsteverpflichtig)
1. 700,83 0,00
2. Sonstige befriebliche Ertrage 48,07 0,00
3. Sonstige befriebliche
Aufwendungen 0,00 -ge2,82
D. Sonstige Geschiftsbetriebe
I. Sonstige Geschiftshetriebe 1
1. Umsatzeridse g.410,71 2040081
2. Materialaufwand
Aufmendungen fir
berogens Leistungen -2.073.34 -3073,24 -ERE 06
3. Abschreibungen
Abschreibungen auf
immatenielie
Vermigensgegenstande
und Sachanlagen -1.6608,861 -1.085,81
4. Sonstige befriebliche
Aufwendungen -3.383,72 -17.188,31
E. GEWINNNERLUST Sonstige
Gescha i -3.713,96 813
Vereinsergebnis 123573 108.936.48
1. Enmd'lr_ne_nars
Ergebnisnicklagen
a) aus gebundenen
170.253.82 55.860,00
b) aus sonstigen
isriicklagen 25,000,100 204 263,82 45.000,00
2. Emstellungen in die
Ergebnisnicklagen
a) in die gebundene
Ridcklage -20.000,00 -17B.253.82
b) in die sonstigen
Ergebnisricklagen 650,000,000 -80.000,00 -25.1000,00
3. Mittelvortrag 736,51 5.362,66
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Bescheinigung

Mach Durchflihrung unseres Auftrags haben wir fiir die Einnahmen-Uberschussrechnung mit
Vermagensaufstellung filr die Zeit wom 01.01.2023 bis zum 31.12.2023 folgende
Bescheinigung erteilt:

Wir haben aufiragsgemal die nachsiehende steveriche Gewinnermittung mit
Vermigensaufsiellung des Kindemetowerks e V. wvom 01.01.2023 bis 31.12.2023 unter
Beachtung der steuemechtlichen Vorschriften und der erganzenden Bestimmungen der
Satzung erstellt

Grundlage fir die Erstellung waren die von uns gefilhrien Aufzeichnung. sowie die uns
dariiber hinaus vorgelegten Unterlagen und die uns erteilten Auskinfte, die wir auftragsgemai
nicht geprift haben.

Wir haben unseren Aufirag unter sinmgemaier Anwendung der Verautbarung der
Bundessteuerberaterkammer zu den Grundsatzen fur die Erstellung von Jahresabschlissen
durchgefiihrt.

Aschaffenburg, 24. Jumi 2024

Dipd -Kfm. Wolfram Violk
Wirtschaftsprifer
Steuerberater

4. Gremien

Hier konnen Sie wunsere Gremien bzw. deren genaue Zusammensetzung nachlesen:

https://www.kindernetzwerk.de/de/verein/gremien.php.

Uber die Mitarbeiter:innen des knw und ihre jeweiligen Schwerpunkte kénnen Sie sich hier

informieren: https://www.kindernetzwerk.de/de/verein/kontakte.php.

4.1 Vorstand

Samtliche grundlegenden Themenschwerpunkte wurden in Vorstandssitzungen vom
Leitungsgremium des Kindernetzwerks festgelegt. Der Vorstand wurde durch Beisitzer:innen erganzt,
die vom Vorstand ernannt werden und nicht stimmberechtigt sind. Unter den Beisitzer:innen sollen
Berufsgruppen vertreten sein, die die Expertise des Vorstands erweitern (z. B. Kinderkrankenpflege,
Reha-Fachleute, Vertreter:innen des Offentlichen Gesundheitsdienstes). Sie sollen aufserdem weitere
Perspektiven aus der (Eltern-)Selbsthilfe einbringen. Die Erweiterung des Vorstands durch die
Beisitzer:innen soll gewahrleisten, dass alle Themen und Arbeitsgruppen im knw inhaltlich an die
Expertise des Vorstands angebunden werden und durch einzelne Vorstandsmitglieder begleitet

werden konnen.
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Seit 01.01.2023 nahm der Vorstand in folgender Besetzung sein Amt wahr:

Dr. Annette Mund Vorstandsvorsitzende
Susann Schrodel stellvertretende Vorsitzende
Dr. med. Richard Haaser stellvertretender Vorsitzender

Ehrenvorsitzender des knw ist Prof. Dr. Dr. h.c. Hubertus von Vofs.

Seit 17.09.2023 nahm der Vorstand in folgender neugewéhlter Besetzung sein Amt wahr:

Dr. Annette Mund Vorstandsvorsitzende
Susann Schrodel stellvertretende Vorsitzende
Lars Glockner stellvertretender Vorsitzender

Ehrenvorsitzender des knw ist Prof. Dr. Dr. h.c. Hubertus von Vofs.

Im Jahr 2023 nahmen folgende Beisitzer:innen ihr Amt wahr:

Dr. med. Richard Haaser pensionierter Kinder- und Jugendarzt
Elke Hauke pensionierte Sonderpadagogin

Volker Koch Selbsthilfeexperte

Dr. med. Johannes Oepen Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin
Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues Vertreterin des BVOGD

Elfriede Zoller pensionierte Kinderkrankenschwester

4.2 Arztlicher Berater:innenkreis/Wissenschaftlicher Beirat

Am 05.06.23 fand ein online-Meeting des Arztlichen Berater:innenkreises mit den folgenden
Teilnehmer:innen statt: Prof. Dr. Jorg Klepper, Dr. Imma Rost, Dr. Bernhard Sandner, Dr. Jirgen
Seeger, Prof. i. R. Dr. Michael Straburg, Dr. Annette Mund, Dr. Richard Haaser, Susann Schrodel, Dr.
Henriette Hogl, Kathrin Jackel-Neusser. Bei dem Treffen wurden die Modalititen der auf der
Mitgliederversammlung 2022 beschlossenen Auflosung des Berater:innenkreises und Neugriindung
eines Wissenschaftlichen Beirats besprochen. Die ausscheidenden Mitglieder des Arztlichen
Berater:innenkreises wurden auf der knw-Jahresversammlung 2023 offiziell verabschiedet und mit der
Ehrennadel des knw ausgezeichnet:

knw Kindernetzwerk e.V. Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau Vorsitzende: Dr. Annette Mund, stellv. Vorsitzende: Susann Schrddel, N. N.
Steuer-Nr. 204 109 50163 IBAN DEO2 7955 0000 0000 9242 90 Ehrenvorsitzender: Univ.-Prof. em. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von Vo
Vereinsreg. Aschaffenburg VR 921



knwverein Geschaftsbericht 2023 knw Kindernetzwerk e.V.
Alles Uber uns

Seite 50
> Dr. med. Jiirgen Seeger (Kinderarzt, Sozialpadiatrisches Zentrum Frankfurt,
Sprecher des Beirats)
> Dr. med. Bernhard Sandner (Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin,
Aschaffenburg)

Prof. i. R. Dr. med. Michael Strafiburg (ehem. Univ.-Kinderklinik Wiirzburg)
Dr. med. Hansjorg Melcher (niedergelassener Padiater, Bad Soden)

Prof. Dr. med. Klaus-Peter Zimmer (Abteilungsleiter Allgemeine Péadiatrie und
Neonatologie, medizinische Universitat Giefden)

Prof. Dr. med. Jorg Klepper (Chefarzt, Kinderklinik Aschaffenburg)

Dr. med. Imma Rost (Kinder- und Jugendmedizin, Facharztin fiir

Humangenetik, Miinchen-Martinsried)

Der neu ins Leben gerufene Wissenschaftliche Beirat soll neben Péadiater:innen auch Expert:innen
anderer  Fachrichtungen wie Sozialrecht, Rehabilitationswissenschaften, Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Humangenetik oder Padagogik vereinen. Damit wollen wir dem breiten Spektrum
der Bediirfnisse unserer Mitglieder Rechnung tragen. Fiir den neuen Wissenschaftlichen Beirat wurden

bislang gewonnen:

> Prof. Dr. Dipl.-Theol. Christine M. Freitag (Direktorin, Klinik fiir Psychiatrie,
Psychosomatik und Psychotherapie des Kindes- und Jugendalters, Autismus-
Therapie- und Forschungszentrum, Universitatsklinikum Frankfurt am Main)
Mona Meister (Geschiftsfiihrerin, Hamburger Institut fiir Padagogik)
Lydia Schonecker (Leiterin Inklusion, Erziehung und Teilhabe, SOCLES
Forschungszentrum)
Dr. Thomas Meysen (Vertretung Frau Schonecker; SOCLES Gesamtleitung)
Prof. Dr. Boris Zernikow (Lehrstuhl fiir Kinderschmerztherapie und
Padiatrische Palliativmedizin, Universitat Witten/Herdecke, Chefarzt Vestische

Kinder- und Jugendklinik Datteln).

Aufgabe des Wissenschaftlichen Beirats soll es sein, unseren Vorstand und unsere Geschiftsfithrung
zu beraten. Dabei geht es in erster Linie um den Austausch zu relevanten Themen, wissenschaftlichen
Grundlagen oder politischen Fragen. Dies kann die Bewertung wissenschaftlicher Daten, fachlichen
Rat vor anstehenden Entscheidungen oder auch konzeptuelle Empfehlungen hinsichtlich unserer
Arbeitsschwerpunkte beinhalten. Der Beirat kann sich satzungsgemafs eine eigene Geschaftsordnung

geben. Eine erste konstituierende Beiratssitzung fand am 03.07.24 statt.
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4.3 Mitgliedschaften des Kindernetzwerkes

Eurordis — Rare Diseases Europe

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie und Jugendmedizin e.V. (DGSPYJ)
Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin (kooptiertes Mitglied). Das
Biindnis Kinder- und Jugendgesundheit e.V. (Biindnis KJG) wurde 1988 als
Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin (DAK]) der drei grofien
padiatrischen Gesellschaften Deutschlands gegriindet. 2022 wurde aus der
DAK] das Biindnis KJG mit einer neuen Mitgliederstruktur, in der alle
Gesellschaften auf Augenhdhe miteinander arbeiten. Dies sind neben dem knw:
Aktionskomitee Kind im Krankenhaus Bundesverband e.V. (AKiK)
Berufsverband der Kinderkrankenpflege Deutschlands e.V. (BeKD)
Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte e.V. (BVK])

Berufsverband fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und

vV V. V V

Psychotherapie in Deutschland e.V. (bkppp)

Deutsche Gesellschaft fiir Kinderchirurgie e.V. (DGKCh)

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V. (DGK])

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie und Jugendmedizin e.V. (DGSPYJ)

Gesellschaft der Kinderkrankenhduser und Kinderabteilungen in Deutschland

e. V. (GKinD)

> Vereinigung Leitender Kinder- und Jugendarzte und Kinderchirurgen
Deutschlands e.V. (VLKKD)

> Bundesarbeitsgemeinschaft Kind und Krankenhaus e.V. (BaKuK)

vV V V V

5. Mitglieder

2023 hatte das Kindernetzwerk 902 Mitglieder. Wie jedes Jahr gab es auch wieder ein paar Austritte:
38 Eltern/Einzelmitglieder, 11 Arzte, 3 Therapeuten, 3 Kinderpflegedienste, 2 Kliniken, 2 Lebenshilfen
sowie Frithchen Miinchen e.V. und der Evangelische Verein fiir Adoption und Pflegekinderhilfe e.V.

Erfreulicherweise konnten wir in diesem Kalenderjahr auch folgende Neu-Mitglieder gewinnen:

8 Eltern/Einzelmitglieder, 2 Kinderpflegedienste sowie FaMo FamilienMosaik fiir Pflegekinder,
QUERLEBEN Beratung.Netzwerk.Begleitung, Holder - Initiative fiir Kultur und Inklusion e.V. - SHG
Teilhabe jetzt!, Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk e.V., Dup15q e.V., einePause e.V., ZNM - Zusammen
Stark! e.V. - Verein fiir Zentronukleire Myopathien, Netzwerk Goldenhar-Syndrom und
Ohrmuscheldysplasie e.V., Lichen Sclerosus Deutschland e.V.,, 21 mehr Farbe im Leben -
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Selbsthilfegruppe fiir Kinder mit Trisomie 21 und deren Angehorige, Take my hand e.V. - Hilfe fiir
Waisenkinder in postsowjetischen Staaten sowie die KROKIDS-Stiftung - Stiftung zur Unterstiitzung
chronisch kranker Kinder.

Unter: https://www .kindernetzwerk.de/de/verein/Unsere Mitgliedsorganisationen.php

werden die Mitgliedsorganisationen des knw im Einzelnen dargestellt.

Insgesamt ergibt sich folgende Mitgliederstruktur:

Mitgliederstruktur

HCP Selbsthilfe
18% 25%

Beratungs- und

Anlaufstellen
3%
Eltern
JEinzelmitglieder
54%

m Selbsthilte m Beratungs- und Anlaufstellen = Eltern /Einzelmitglieder m HCP
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