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A. Bilanz 2022

2022 — ein Mix aus Bewahrtem und Neuem

Dr. Annette Mund, Vorsitzende des knw

Das Jahr 2022 war ein Jahr der Stabilisierung. Im vorangegangenen Jahr war viel Neues umgesetzt
worden (u.a. durch eine neue Geschiftsfithrungs-Doppelspitze). Nun konnten sich die neuen
Strukturen festigen und zeigen, dass sie stabiles und zukunftsgewandtes Arbeiten ermoglichen. Die
Geschiftsfiihrerinnen arbeiteten sehr gut, innovativ und kompetent als Team zusammen —jede mit
eigenem Schwerpunkt.

Der Vorstand arbeitete ebenfalls effektiv zusammen; dennoch wurde klar, dass es immer schwerer
werden wiirde, in Zukunft gentigend Menschen zu finden, die ehrenamtlich fiir einen gewissen
Zeitraum gewahlt, Vorstandsarbeit wiirden leisten wollen. Deutlich wurde dies, als unsere bisherige
Schatzmeisterin und frithere Geschaftsfiihrerin Margit Fischer ankiindigte, diese Tatigkeit nicht mehr
ausfiihren zu wollen, da sie gerne etwas mehr als bisher moglich, Zeit zu Reisen haben wolle. So
wurde viel um die weitere Besetzung des Vorstandes diskutiert und wir entschlossen uns, sowohl die
Zukunft der Selbsthilfe zum Thema der diesjahrigen Jahrestagung zu machen als auch zu den
Wabhlen, die im Herbst des Jahres anstanden, einen Wechsel vorzunehmen, sowohl im Bestand des
Vorstandes als auch in der personellen Zusammensetzung. Wir entschieden uns daher, den Vorstand
auf drei Personen zu begrenzen — Vorsitzende/Vorsitzender, stellvertretende(r) Vorsitzende(r) und
Protokollfiihrer - und einen personellen Wechsel im Vorsitz anzubahnen. In den letzten Wochen
hatten sich zwei Personen sehr fiir knw engagiert und ihr Interesse bekundet, sich mehr als zuvor im
knw einbringen zu wollen — Frau Susann Schrddel, eine der ersten unserer Peerberaterinnen, und
Herr Lars Glockner, Vorsitzender Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V. Bei der im Herbst
stattfindenden Vorstandssitzung stellten sich beide Personen vor und stellten sich zur Wahl des/der
stellvertretenden Vorsitzenden. Frau Susann Schrodel gewann die Wahl und Herr Lars Glockner
nahm gerne eine Position im erweiterten Vorstand an. Die Tatigkeit des Schatzmeisters/der
Schatzmeisterin entfiel, da wir mit einem Steuerberaterbiiro und einer Bilanzbuchhaltung
zusammenarbeiten.

Fiir jede Institution, jedes Gremium, jeden Verein ist es sinnvoll, wenn nach einigen Jahren der
Lenkung der Geschicke durch eine Person, diese abgeldst wird und im Idealfall durch eine jiingere
Person. Als Vorsitzende des Vorstandes kiindigte ich innerhalb der Mitgliederversammlung dann an,
dass die kommenden zwei Jahre die letzten meiner Amtszeit als Vorsitzende sein wiirden. 2024
werde ich mich nicht mehr zur Wahl als Vorsitzende stellen und hoffe, dieses Amt in kompetente
Hande iibergeben zu konnen.

Der erweiterte Vorstand bestand nun aus sechs Personen — Frau Dr. Trost-Brinkhues, Herr Dr.
Johannes Oepen, Frau Elke Hauke, Frau Elfriede Zoller und Herr Lars Glockner und Herr Volker
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Koch. Ich danke allen Mitgliedern fiir ihre kompetente, ehrenamtliche Beratertatigkeit. Besonders
aber danke ich Herrn Koch, dem bis dato tatigen zweiten Stellvertreter, der diese Stellung aufgab,
dennoch sich aber weiterhin engagiert um die Belange der jungen Selbsthilfe kiimmert.

Ein grofler Baustein innerhalb der diesjahrigen Mitgliederversammlung war die Verabschiedung der
neuen Vereinssatzung. Die bisher geltende war in einigen Punkten {iberarbeitungswiirdig. In langen
Monaten der breiten Diskussion der einzelnen Paragraphen mit den Mitgliedsorganisationen war
schlussendlich eine neue moderne Satzung entstanden, die von der mitarbeitenden Rechtsanwaltin in
der Mitgliederversammlung vorgestellt und schliefSlich zur Verabschiedung gebracht wurde.

Die “Zukunftswerkstatt Selbsthilfe”, die wir zur Jahrestagung eréffnen wollten, griff all die Aspekte
auf, die das Thema “Selbsthilfe heute” beleuchten, als da waren Ehrenamtlichkeit, gesellschaftliches
Engagement, Richtigstellung und Modernisierung der Vorstellungen von Selbsthilfe in den Képfen
eines Grofsteils der Bevolkerung), Wahrnehmung von sozialen Aufgaben, fiir die eigentlich andere
Stellen — Politik und medizinisches System - zustandig waren, Augenhohe von Selbsthilfe und
akademischem Betrieb usw.

Aus Vortragen und in Workshops schilte sich die Erkenntnis heraus, dass Selbsthilfe an den Zeitgeist
angepasst werden muss. Wenn Selbsthilfe ein wichtiger Faktor in der Psychohygiene der
Bevolkerung ist, sollte dies von politischer Seite gesehen und honoriert werden — und das iiber die
Foérderung der Krankenkassen hinaus. Selbsthilfe soll ein starker Teil der Gesundheitsversorgung in
Deutschland sein und bleiben. Um dabei die Gesamtbevolkerung miteinzubeziehen, sollte
insbesondere intersektionaler gedacht werden. Selbsthilfe muss dafiir unter kultur- und
gendersensiblen Aspekten flichendeckend etabliert werden.

Als Vorsitzende nahm ich in 2022 zahlreiche reprasentative Aufgaben wahr. Es ist wichtig, immer
wieder in Politik und Offentlichkeit zu betonen, dass es Familien gibt, die mit einem
behinderten/chronisch kranken Kind leben und dass diese Familien genauso gesehen und unterstiitzt
werden wollen und sollen, wie die anderen Familien. Obwohl alle Mitarbeiterinnen des
Kindernetzwerks schon seit vielen Jahren an dieser Aufgabe arbeiten, scheinen doch noch sehr viele
Menschen in Politik und Offentlichkeit wenig iiber diesen Tatbestand informiert zu sein; manchmal
treffen wir wirklich auf Erstaunen, dass es in Deutschland pflegebediirftige Kinder gibt. Das ist eine
erschreckende Situation, der es immer wieder entgegenzutreten gilt.

Neben meiner Arbeit arbeiteten alle Mitarbeiterinnen und Gremien des Kindernetzwerks — so auch
der Beraterkreis und der Forderkreis - an zahlreichen Projekten mit, die allesamt dem Ziel
verpflichtet waren, die Wege der Familien, die mit einem behinderten/chronisch kranken Kind leben,
kiirzer werden zu lassen, vorhandene Ressourcen zu unterstiitzen und Versaumnisse und
Hemmnisse zu einer guten Versorgung aufzudecken.
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2022 — Ganz im Zeichen der Starkung und Vernetzung

Dr. Henriette Hogl, Geschiftsfiihrerin Versorgungsfragen
Kathrin Jackel-Neusser, Geschiftsfiihrerin PR/Offentlichkeits- und Politikarbeit

Das Jahr 2022 machte Mut, denn wir konnten endlich wieder Prasenzveranstaltungen durchfiihren!
Zum einen unsere bewahrten Auszeiten fiir alle Teile der Familien, zum anderen ein
parlamentarisches Friihstiick und natiirlich insbesondere unsere Jahrestagung und
Mitgliederversammlung, zu der wir hier weiter unten noch berichten werden.

Es gelang uns, zahlreiche Mitglieder wiederzusehen bzw. neu kennen zu lernen und deren Bedarfe
einzuholen. Denn dies ist unsere Richtschnur als Geschéftsfiihrerinnen des knw: wir wollen ein Ohr
an den Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen haben und dabei in bewéhrter Weise alle Teile der Familien im Blick haben.

In 2021 gingen bei uns viele Riickmeldungen zu den Bedarfen dieser Familien, aber auch der sie
starkenden Selbsthilfeorganisationen, bei uns direkt bzw. bei unserem Team sowie den Vorstanden
ein. Dabei merkten wir, dass es den Familien besonders wichtig war, dass ihre Leistungen starker
wahrgenommen zu werden. Daher beschlossen wir uns diesen Anliegen in dem Projekt
,Empowerment in der Selbsthilfe” anzunehmen. Aufierdem benétigen die Betroffenen
niedrigschwellige Beratung. Diesen Wunsch griffen wir in unseren , Kummerkastenprojekt” auf.

In den Projekten , Handreichung Kultursensible Selbsthilfe” und ,Schaffung eines
Unterstiitzungsangebotes fiir Erwachsene Geschwister” versuchten wir Angebote fiir zwei spezielle
Zielgruppen zu schaffen. SchliefSlich starteten wir mit der Entwicklung einer App, die erganzend zu
allen ehrenamtlichen, semi- und professionellen Unterstiitzungsangeboten endlich eine datensichere
Vernetzung von Betroffenen krankheits- und Organisationiibergreifend ermdglichen soll. Auch dies
ist ein Wunsch der innerhalb der gesamten Selbsthilfe immer wieder als Wunsch gedufSert wurde.
Immer also waren die Riickmeldungen unserer Mitglieder die Grundlage fiir die Konzeptionierung
und Beantragung unserer Projekte. Deshalb mochten wir Ihnen und Euch allen fiir das Feedback und
die konstruktive Begleitung danken.

Manchmal war es uns auch wichtig, alte Pfade zu verlassen und neue zu betreten. So merkten wir,
dass unsere Vaterauszeiten ein ,Update” brauchen, weil wir zusatzlich auch z.B. jiingere Vater
erreichen wollten. Hier war ein Abwégungsprozess notwendig, nicht alles Bewahrte konnte
beibehalten werden. Das Ergebnis dieser Anderungen werden wir aber auswerten und in die
Planung der nachsten Auszeiten mit einfliefSen lassen.

Sehr erfreulich verlief neben der Netzwerkarbeit mit unseren Organisationen die Zusammenarbeit
mit unseren Gremien. Unser Vorstand steht uns stets konstruktiv und wohlwollend-kritisch zur Seite,
berdt uns und gibt uns wichtige Impulse und trifft weitsichtige Entscheidungen — alles ehrenamtlich!
Dafiir méchten wir an dieser Stelle ein ganz herzliches Dankeschon sagen.
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Auch unser Beraterkreis hat uns bei vielen, gerade auch medizinischen, Entscheidungen gut beraten.
Wir danken ihm fiir seine wichtige Unterstiitzung im Jahr 2022!

Unser Dank gilt aufSerdem unserem Arbeitskreis Junge Selbsthilfe und Volker Koch fiir die wertvolle
Koordination! Und wir danken herzlich unserem Forderkreis, mit dem wir inhaltlich wiederum gut
zusammengearbeitet haben.

Besonders bedanken wir uns auch beim gesamten knw-Team. Die Mitarbeiterinnen unterstiitzten
sich gegenseitig immer hervorragend und solidarisch, jede mit ihren Schwerpunkten.

Zum 31.08.2022 schied unsere langjdhrige Buchhalterin Ellen Landsherr altersbedingt aus, die seit
01.03.1999 fiir das Kindernetzwerk titig gewesen war. Fiir ihre kompetente langjahrige Mitarbeit
danken wir ihr abermals auch hier ganz herzlich!

Einen Teil ihrer Aufgaben iibernahm Pia Rosenthal, einen weiteren Ursula Stein sowie eine externe
Buchhalterin. Der Ubergang verlief problemlos, auch dank der guten Ubergabe durch Frau
Landsherr.

Auch Sonja Orth, die als Mitarbeiterin im knw seit {iber 20 Jahren gearbeitet hatte, schied zum
31.12.2022 im knw aus. Auch ihr danken wir hier nochmal ganz herzlich fiir Ihre Arbeit! Es freut uns
auflerordentlich, dass sie uns als Einzelmitglied im knw erhalten bleibt.

Die Projektarbeit des knw konnte in diesem Jahr mit vollem Elan gelingen — dank der Gremien und
des Teams des knw! Dazu lesen Sie unten mehr.

Erfreulich war, dass wir weiter breit aufgestellt waren. Neben der Kooperation mit Ministerien und
Universitdten arbeiteten wir erneut in Innovationsfondsprojekten mit uns konnten aufierdem viele
starkende Angebote fiir unsere Mitglieder entwickeln, dank der Foérderung durch die gesetzlichen
Krankenkassen.

Unsere Zusammenarbeit als Doppelspitze erfiillt uns mit grofier Freude, wir profitieren von der
thematischen Aufgabenverteilung und konnen uns gegenseitig bewéhrt gut ergéanzen, z.B. bei
Urlauben oder terminlicher Verhinderung. Wir bedanken uns fiir das Vertrauen und die
Unterstiitzung, die uns von allen Seiten entgegengebracht wurden.

B. Arbeitsschwerpunkte und Projekte 2022

Die Schwerpunkte der Tatigkeit des Kindernetzwerks richten sich auf:

> die Unterstiitzung der Anliegen seiner Mitglieder durch Biindelung des politischen
Willensbildungsprozesses

die Lobbyarbeit fiir die Anliegen seiner Mitglieder
die Unterstiitzung dieser Anliegen durch eine aktive Offentlichkeitsarbeit

die Schaffung von Beratungs-, Weiterbildungs-, Entlastungs- und
Unterstilitzungsangeboten zu krankheitsiibergreifenden Themen

die Koordination von krankheitsiibergreifenden Themen

> die Ausweitung des digitalen Unterstiitzungsangebotes
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B 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 Geschéftsstellen in
Mainaschaff und Berlin koordiniert.

Die Aufgaben der Mitarbeiterinnen wurden teilweise neu strukturiert, wie oben bereits angerissen.

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 zustandig. Zusétzlich wurde sie Ende des Jahres in die Erstellung
von Rechnungen und Spendenbescheinigungen eingearbeitet.

Birgit Fuchs kanalisierte weiterhin primar alle Anfragen an das knw, beriet Eltern und organisierte
Eltern-Auszeiten.

Sonja Orth organisierte bis zu ihrem Ausscheiden Mitglieder-Aussendungen per Post und war fiir die
Organisation der Mitgliederversammlung mit zustandig.

Ellen Landsherr war bis zu ihrem Ausscheiden zusammen mit der Berliner Kollegin Pia Rosenthal,
fiir die Buchhaltung und das Rechnungswesen des knw verantwortlich. Sie arbeitete Frau Rosenthal
gemeinsam mit Frau Dr. Hogl sehr kompetent ein.

Birte Struntz war weiterhin in bewéhrter Weise fiir den Bereich PR/Offentlichkeitsarbeit zustandig
und betreute v.a. die Homepage und die Social-Media-Kanale des Kindernetzwerks. Dabei baute sie
auch neue Angebote auf.

Pia Rosenthal erstellte die vorbereitende Buchhaltung sowie die Projektabrechnung und arbeitete als
Biiroleiterin den Geschiftsfiihrerinnen zu. AufSerdem hatte sie in bewahrter Weise den Gesamtblick
iiber Fragen der Biiroorganisation und betreute die Gremien mit.

Bei den studentischen Hilfskréften gab es Veranderungen. Ausgeschieden ist am Ende des Jahres
Michele Luthardt, die zuvor vom 1.11.2021 bis zum 31.12.2022 als studentische Hilfskraft fiir die
Presse- und Offentlichkeitsarbeit bei uns im Kindernetzwerk (knw) tatig war. Jennifer Strunk war
vom 01.03.2022 bis 28.07.2022 ebenfalls als studentische Mitarbeiterin beschéftigt. Aufgrund der sehr
aufwandigen Einarbeitungszeit und der verstandlicherweise sich immer wandelnden Bedingungen
studierender Mitarbeiterinnen waren diese haufigen Personalwechsel im Bereich der Hilfskrafte fiir
uns ein Anlass, hier kiinftig mehr als zuvor auf reguldre Mitarbeiterinnen zu setzen, die mit dem
Studium bzw. der Ausbildung bereits fertig sind.

Insgesamt waren 2022 in Mainschaff (noch) vier Mitarbeiterinnen und in Berlin vier (ab Mai fiinf)
Mitarbeiterinnen in Teilzeit, sowie drei (spater zwei) studentische Hilfskréfte, beschéftigt.

Im Jahr 2022 konnten wir zum Mai Benita Eisenhart als Referentin fiir Projekte und Entwicklung fiir
die inhaltliche Arbeit des knw einstellen — aus unserer Sicht ein langst tiberfalliger Schritt, der sich
sofort sehr bewahrte. Sie brachte uns entscheidend thematisch voran und unterstiitzte die
Geschaftsfiihrerinnen und den Vorstand durch ihre langjahrige Expertise sehr.
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Die Projektbeantragung fiir 2022 richtete sich ganz wesentlich an den an uns herangetragenen
Bediirfnissen unserer Mitgliedsorganisationen sowie der betroffenen Familien aus. Basis hierfiir
waren die immer noch giiltigen Themen des Berliner Apells von 2018, der Forderungen im Vorfeld
der Bundestagswahl sowie sich aus dem personlichen Austausch oder in Netzwerkgesprachen
ergebende Themen. Eine aktuelle Ubersicht {iber unsere Projekte steht unter
https://www.kindernetzwerk.de/de/aktiv/News/Projekt Uebersicht.php .

B 2. Interessenvertretung und politische Lobbyarbeit fur
unsere Mitglieder

Das Spektrum der Mitgliedsorganisationen des Kindernetzwerks sowie der ratsuchenden Eltern war
auch im Jahr 2022 sehr weit gestreut und reicht von eher moderaten gesundheitlichen
Beeintrachtigungen iiber schwerwiegende chronische Erkrankungen bis hin zu Kindern, die
Intensivpflege benétigen. Verbindende Klammer ist, dass das Kindernetzwerk als einzige
Dachorganisation sich ausschliefilich fiir die Probleme chronisch kranker und beeintrachtigter Kinder
und Jugendlicher sowie — und das ist uns besonders wichtig — der gesamten Familiensysteme
engagiert. Die Wahrnehmung dieser Interessen war auch in 2022 von grofier Bedeutung.

Im Folgenden zeigen wir Ihnen anhand mehrerer Beispiele auf, wie wir uns konkret fiir unsere
Mitglieder politisch eingesetzt haben. Dies sind aber nur einige Schlaglichter, da wir aus
Ressourcengriinden nicht immer vollumfanglich alle politischen Aktivitdten dokumentieren kénnen.
Hinzu kommen zahlreiche informelle Gesprache mit Abgeordneten und deren Mitarbeiter:innen aus
dem Bundestag, die beim knw regelmafsiig Informationen einholen, der Austausch zu politischen
Themen mit den Mitgliedsorganisationen und daraus resultierende Korrespondenz mit
Politiker:innen, wie z.B. zum IPReG, zum Thema Kinderrechte, Kinderschutz, Pravention, bessere
Reha-Mafinahmen, einfachere Bewilligung von Leistungen fiir Familien u.v.m.

Das Kindernetzwerk trug weiterhin seine zuvor mit den Mitgliedern erstellten Forderungen an die
Politik und erhielt dazu (in Teilen) positive Riickmeldungen.

Hier finden Sie die Grundlage der Forderungen, die wir in allen politischen Gesprachen des Jahres
2022 artikulierten:

https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Politikportal/2018/20180814 Der Berliner Appell.php
https://www.kindernetzwerk.de/downloads/Eingereichte Wahlpruefsteine Kindernetzwerk 1806202

1.pdf
https://www.kindernetzwerk.de/downloads/aktiv/2021/Dokumentation912.pdf

Unsere wichtigsten Politikgesprache im Jahr 2022

Am 24.02.2022 haben sich die Vorsitzende des Kindernetzwerks (knw) Dr. Annette Mund und die
knw-Geschiftsfithrerin Kathrin Jackel-Neusser mit der neu in den Bundestag gewahlten
Bundestagsabgeordnete von BUNDNIS 90/DIE GRUNEN Stephanie Aeffner erstmalig

ausgetauscht. Stephanie Aeffner MdB ist ordentliches Mitglied im Ausschuss fiir Arbeit und Soziales
und in ihrer Fraktion Berichterstatterin fiir Behindertenpolitik und Sozialhilfe. Aufierdem gehort sie
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stellvertretend den drei Ausschiissen Gesundheit, Recht sowie Bildung, Forschung und
Technikfolgenabschatzung an.

In diesem Gesprach ging es darum, sich iiber die Situation der betroffenen Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen ganz generell (vor allem in
Bezug auf Inklusion in Schulen und auf dem Arbeitsmarkt) sowie gerade nun wéahrend der Pandemie
auszutauschen.

Dabei schilderte das Kindernetzwerk die konkreten Umsetzungsprobleme in den ergdanzenden
unabhéngigen Teilhabeberatungen (EUTB), den Barrieren fiir die betroffenen Familien v.a. im
schulischen Alltag (wo teilweise noch mehr spezifisches Wissen und konkrete Hilfeleistungen
wichtig waren) und stellten eine Umfrage zur Belastungssituation der Familien in der Pandemie,
deren Ergebnisse und unser Innovationsfondprojekt NEST (Neue Wege fiir Ihre Entlastung | knw
Kindernetzwerk e.V.) sowie die aktuellen Forderungen des knw an die Politik vor.

Weiterhin thematisiert wurden im Gesprach ethische Fragen wie die Abwagung individueller Rechte
des Kindes und der Elternrechte, aber auch um ganz konkrete Fragen rund um den Alltag
eingeschrankter Schiiler:innen, wie z.B. der Forderung des knw, Therapien auch im Setting Kita und
Schule zu erméglichen, indem Therapeut:innen dorthin kommen kénne (und dies nicht an
Vergiitungsfragen scheitert)

Am 06.05.2022 fand ein digitales Kick-Off zum nationalen Aktionsplan ,Neue Chancen fiir Kinder in
Deutschland” des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend statt. Bei dieser
Veranstaltung hielt die Vorsitzende des Kindernetzwerkes Dr. Annette Mund ein Impulsstatement
im Rahmen des Fachforums , Gesundheit”. Durch den Impuls von Frau Mund wurde das Fachforum
eingeleitet und auf dieser Grundlage konkrete Handlungsempfehlungen fiir den Nationalen
Aktionsplan erarbeitet.

Am 11.05.2022 fand mit Mitteln von Sponsoring (siehe unten) das parlamentarische Friihstiick des
Kindernetzwerkes mit insgesamt 30 Besucher:innen statt, darunter zahlreichende Teilnehmende aus
dem Bundestag und dem Bundesgesundheitsministerium. Im Interesse der jungen Patient:innen und
deren Familien ist dieser Austausch auf allen Ebenen — zwischen Politik, Herstellern, Arzt:innen,
Betroffenen, Selbsthilfeorganisationen u.v.m. — wichtig.

Thematisiert wurden unter anderem die komplexe Entwicklung und Erforschung von
Kinderarzneimitteln und die Probleme, die sich fiir Kinder und Jugendliche mit seltenen und
chronischen Erkrankungen bei der Verwendung von sogenannten Off-Label-Medikamenten ergeben.

Es referierten Kathrin Jackel-Neusser, die Geschaftsfiihrerin des Kindernetzwerks (knw), aus Sicht
der betroffenen Familien, Dr. Nicole Armbriister, Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie
(BPI), aus Sicht der Hersteller sowie PD Dr. Burkhard Rodeck, Generalsekretar der Deutschen
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V. (DGK]) aus dem Blickwinkel der Padiatrie.
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Auf dem Friihstiick gab das Kindernetzwerk zudem eine , Wunschliste" mit sehr konkreten
Forderungen von den pflegenden Eltern weiter. Die genauen Forderungen konnen nachgelesen
werden unter

https://www.kindernetzwerk.de/downloads/Forderungen Kinderarzneien Kindernetzwerk Juni 20
22.pdf?m=1658062313&

Am 31.05.2022 nahm Benita Eisenhardt am MAIK Onlinetalk special teil. Thema dieser Veranstaltung
war die Wirkung des Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz auf die freie Wahl des
Versorgungsorts.

Am 31.05.2022 fand ein Gesprach mit Paul Lehrieder (Mitglied der Kinderkommission) und
Mitgliedern der Jungen Selbsthilfe statt, das von Jackel-Neusser begleitet wurde. Mafigeblich ging es
um die Forderungen der Jungen Selbsthilfe zu mehr Inklusion in Schule, Ausbildung, Universitat
und beim Finstieg in den Arbeitsmarkt.

Am 27.06.-28.06.2022 nahm Benita Eisenhardt am Expertengesprach: ,Bund trifft kommunale Praxis.
Inklusive Kinder- und Jugendhilfe aktiv gemeinsam gestalten” teil.

Am 27.06.2022 kam es zu einem Austausch mit der Inklusionsbeauftragten Potsdams DR. Tina
Denninger und Kathrin Jackel-Neusser.

Am 30.09.2022 tauschte sich Jackel-Neusser mit der gesundheitspolitischen Expertin der SPD-
Bundestagsfraktion fiir Kinder- und Jugendmedizin Martina Stamm-Fibich aus.

Auch bei der digitalen Fach- und Vernetzungskonferenz des Handicap International e.V. am
06.12.2022 war das Kindernetzwerk durch Benita Eisenhardt vertreten. Thema der Konferenz war die
Frage ,Was konnen wir aus der Aufnahme gefliichteter Menschen mit Behinderung aus der Ukraine
tir die Inklusion gefliichteter Menschen in Deutschland lernen?”

Durch Fach- und Impulsvortrage sowie ein Podiumsgesprach unter anderem mit Mitgliedern des
Bundestages und des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales konnten Erfahrungen
ausgetauscht werden und Herausforderungen sowie Losungswege benannt werden.

Das Kindernetzwerk unterstiitzt zudem die Themen des IPReG-ThinkTank und setzt sich intensiv fiir
eine Uberarbeitung des GKV-IPReG im Sinne der Betroffenen ein. Deswegen unterstiitzen wir auch
dieses Moratorium: https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2021/Pandemie-gefaehrdet-
erfolgreiche-Umsetzung-der-Ric.php

Der GKV-IPReG ThinkTank appellierte an das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG), die Frist,
ab dem die Verordnung von Leistungen der aufierklinischen Intensivpflege nur noch nach der
Richtlinie {iber die Verordnung von auflerklinischer Intensivpflege (AKI) erfolgen kann, zu
verlangern. Der Aufbau flachendeckender Versorgungsstrukturen, insbesondere fiir die vor jeder
Verordnung erforderliche Potentialerhebung, kann bis zur vorgesehenen Umsetzung der AKI-
Richtlinie ab dem 1. Januar 2023 aus Sicht der Unterzeichner*innen nicht gewéahrleistet werden.

Die Verordnungssicherheit fiir die zur Intervention bei lebensbedrohlichen Situationen erforderliche
staindige Anwesenheit einer geeigneten Pflegefachkraft ist dadurch substanziell gefdhrdet. Betroffene
konnten damit unversorgt bleiben und Pflegedienste diirften und kénnten notwendige Leistungen
nicht erbringen. Mehr dazu finden Sie immer aktuell auf unserer Themenseite zum IPReG.
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B 3. Pressearbeit/Offentlichkeitsarbeit

Mit zahlreichen Aktionen setzt sich das Kindernetzwerk in seiner Offentlichkeitsarbeit fiir
die Vernetzung der Selbsthilfe und fiir eine immer bessere Sichtbarmachung der
Selbsthilfeangebote ein. Das umfasst eine Vielzahl von ganz unterschiedlichen
Veroffentlichungen. Auch 2022 war die Arbeit daran wieder vielfaltig und arbeitsintensiv.

B 3.1 Webseite

Die laufenden Arbeiten an der Webseite nahmen 2022 den groften Teil der Offentlichkeitsarbeit in
Anspruch. Neben der laufenden

> Aktualisierung der Startseite durch neue Nachrichten wurden auch neue Unterseiten
erstellt, unter anderem fiir Seminare, politische Forderungen oder Informationen zu
politischen Aktionen, Hilfsangebote, Handreichungen sowie Ubersichtsseiten zu
krankheitsiibergreifenden Informationen (Nachteilsausgleich, Junge Selbsthilfe,
Kinder-Arzneimittel, aktuelle Gesetzgebungsverfahren mit Schwerpunkt von
chronisch kranken Kindern).

2022 wurde unsere Seite auch technisch aktualisiert: Wir haben versucht, die Seite so barrierearm wie
moglich zu gestalten. Das umfasste folgende Punkte:

Tastaturbedienbarkeit (schliissige Tastaturreihenfolge nach logischem Inhalt)
Fokushervorhebung (zeigt dem Nutzer an bei welchem Tab er sich befindet)
Gute Kontraste

Skalierbarkeit

Eigene Farbeinstellungen, wie vorgeschlagen und besprochen

Kontraste verstarken

Nutzerfithrung erleichtern

vV V V. V V V V V

Die Uberschriften folgen nun auch einer HTML-Logik folgen: Uberschriften
miissen in HTML gekennzeichnet sein: Screenreader liest z.B. bei H1: Dies ist
eine Uberschrift erster Ordnung. Orientierungshilfe fiir den Nutzer zur
Inhaltsstruktur)

Bessere Barrierefreiheit soll im Kindernetzwerk nun auch durch eine leichtere Sprache erfolgen:
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Wir verfassen die Texte nun in leichterer Sprache verfassen! Leichte Sprache folgt
festen Regeln zum Schreiben von Texten:

Abkiirzungen, Silbentrennung am Zeilenende, Verneinungen sowie Konjunktiv-,
Passiv- und Genitiv-Konstruktionen sind zu vermeiden.

Die Leserinnen oder Leser sollten, soweit inhaltlich sinnvoll, personlich angesprochen
werden.

Begriffe sind durchgangig in gleicher Weise zu verwenden.

Es sind kurze, gebrauchliche Begriffe und Redewendungen zu verwenden. Abstrakte
Begriffe und Fremdworter sind zu vermeiden oder mit Hilfe konkreter Beispiele zu
erlautern. Zusammengesetzte Substantive sind durch Bindestrich zu trennen.

Es sind kurze Siatze mit klarer Satzgliederung zu bilden.
Sonderzeichen und Einschiibe in Klammern sind zu vermeiden.

Inhalte sind durch Absitze und Uberschriften logisch zu strukturieren. Aufzihlungen
mit mehr als drei Punkten sind durch Listen zu gliedern.

Wichtige Inhalte sind voranzustellen.

Es sind klare Schriftarten mit deutlichem Kontrast und mit einer Schriftgrofie von
mindestens 1.2 em (120 Prozent) zu verwenden. Wichtige Informationen und
Uberschriften sind hervorzuheben. Es sind maximal zwei verschiedene Schriftarten zu
verwenden.

Texte werden linksbiindig ausgerichtet. Jeder Satz beginnt mit einer neuen Zeile.
Der Hintergrund ist hell und einfarbig.

Es sind aussagekréftige Symbole und Bilder zu verwenden.

Anschriften sind nicht als Fliefstext zu schreiben.

Tabellen sind tibersichtlich zu gestalten.

Kurze Satze, kurze Texte, keine Fremdworter, keine Anglizismen.

Klare, tibersichtliche Seitengestaltung und einheitliche Mentigestaltung fiir Grafiken
und Bilder (soll das Bild/Grafik beschreiben, fiir Links (beschreibt das Linkziel), fiir
Buttons (falls sie Bilder sind)

Netzwerkarbeit:

Neben technischen Neuerungen haben wir fiir unsere Mitglieder anldsslich der Gedenktage
Artikel verdffentlicht und Ubersichtsseiten erstellt. Das Kindenetzwerk hat beispielsweise
zum Gedenktag Down-Syndrom Infos rund um Krankheit und Selbsthilfevereine
zusammengetragen und als offentlichkeitswirksamen Mehrwert fiir unsere
Mitgliedsorganisationen auf deren Angebote und Webseiten verlinkt.

knw Kindernetzwerk e.V.
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Als weiteren 6ffentlichkeitswirksamen Mehrwert fiir unsere Mitgliedsorganisationen haben
wir aufSerdem damit begonnen, neue Mitglieder auf unserer Webseite, im Journal und
nattirlich auf unseren SM-Kanaélen vorzustellen.

Mit diesem Angebot hatten die Neumitglieder die Mdoglichkeit, sich auf unseren
verschiedenen Plattformen mit Infos zum Verein darzustellen und ihr Angebot zu bewerben.

Fiir einen noch besseren Informationsfluss zwischen den Mitgliedsorganisationen und dem
Kindernetzwerk, gerade um deren Inhalte zu teilen und besser zu verbreiten, haben wir in
diesem Jahr auch die newsletter-Liste der Mitgliedsorganisationen aktualisiert. D.h. wir
haben rund 120 Webseiten unserer Mitglieds-Organisationen nach newsletter-Angeboten
durchgeschaut und uns auf die Listen setzen lassen. Aufierdem haben wir eine Rundmail zu
dem Thema ausgesendet.

Resultat: Wir konnten mehr Termine der Vereine erhalten, die wir wiederum auf unsere Seite
veroffentlicht haben. Wir haben auch mehr Artikel erhalten, die wir wiederum in unserer
knw Journal veroffentlicht haben, so beispielsweise den Betroffenenbericht einer
ukrainischen Familie , Nierenkrank im Krieg des Vereins NierenKinder Berlin e.V.

Knw journal:

Das Kindernetzwerk hat 2022 aus eigenen Mitteln zwei
knw, ] ournal Ausgaben veroffentlicht. Informationen, Nachrichten, Interviews,
/ NE— Artikel aus dem Kindernetzwerk flossen in folgende Rubriken
> Aus dem Kindernetzwerk
> Aus Politik&Gesellschaft
> Aus dem Gesundheitswesen
> Buchtipps
> Kinderseiten: fiir unsere ,,very special children”

> Glosse ,,zu guter letzt”

Wir haben krankheitsiibergreifende Beitrage aus dem Netzwerk
geteilt. Auflerdem entstanden eine Vielzahl an neuen knw-eigenen-Artikeln, so zum Beispiel
Ratgeberthemen wie ,,Wie produziere ich gute Vereinsvideos?”
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Die neue Herbst/Winterausgabe ist da

Erstellt am Nov 24,2022 %717
Public

knw journal .
) ) 2.840

Erstellt am May 18,2022 A
Public

Pressemitteilungen:

Im Jahr 2022 wurden aufgrund der technischen Aktualisierungen an der Webseite und dem Aufbau
von Instagram nur zwei Pressemitteilungen erarbeitet:

> > Leistungen ausreichend zur Verfiigung stellen: PM zum
Intensivpflegestarkungsgesetz (GKV-IPReG)

> > Es reicht! PM zu Kindesmissbrauch von Kindern mit und ohne Behinderungen

Hier sind die Pressemitteillungen im Uberblick:
https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Presse.php

Sonderaktionen

Das Kindernetzwerk hat den Rare Disease Day grofs gefeiert: Mit Verweis auf
unsere Angebote und Beratung, mit Teilen der Inhalte auf den Kanilen und
mit der Teilnahme am Rare Disease Run teil, einem inklusiven Lauf zum Tag
der seltenen Erkrankungen. Geschéftsfiihrerin Kathrin Jackel-Neusser nahm
am Lauf teil: Der Erlos ging unter anderem an fiinf unserer
Mitgliedsorganisationen.

Demonstrationen

Begleitung des Europaischen Protesttags von Menschen mit Behinderungen, siehe hierzu
unserer YouTube-Video: https://voutu.be/QviR7aallug

Mediale Netzwerkarbeit durch Verlosung

Das knw hat mit der Filmproduktion , Gliick auf einer Skala von 1 bis 10” kooperiert und Gewinne
bzw. Kinokarten verlost, darunter 3x2 Kinofreikarten zum Film, 1 Buch des Hauptdarstellers
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Alexandre Jollien: , Liebe Philosophie, kannst du mir helfen”, 1 Happy Socks Gift Set. Der Film
handelt von Alexandre Jollien, einem franzdsischen Philosophen, der an Cerebralparese leidet und
die Hauptrolle spielt.

B 3.3 Social Media

In unserer Social-Media-Arbeit wollen wir die Vernetzung unter der Selbsthilfe starken und haben
daher gerade in diesem Jahr viel Zeit investiert, um krankheitsiibergreifende Informationen der
Selbsthilfegruppen und-vereine, die auch fiir andere Mitgliedsorganisationen oder generell fiir die
allgemeine Selbsthilfe interessant sein konnte, zu teilen. Deshalb haben wir fiir die Social-Media-
Kanile, neben der Webseite, die meiste Zeit der Offentlichkeitsarbeit investiert und iiber 600 Posts
auf unseren Kanalen veroffentlicht.

Diese sind:

YouTube: Kindernetzwerk
https://www.youtube.com/channel/UC3IS2] T1pIntUVIR7IvIpHg
Facebook: kindernetzwerkev
https://www.facebook.com/kindernetzwerkev

Twitter: kindernetzwerkl

https://twitter.com/Kindernetzwerk1

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

Ein Schwerpunkt der Arbeit sind u.a. Posts zu Gedenktagen aus der Selbsthilfe und dem Ehrenamt.
Dafiir haben wir in Posts aufmerksam gemacht. Diese waren

Januar

4. Jan. Welt-Braille-Tag

Februar

4. Feb. Weltkrebstag

10.2. Tag der Kinderhospizarbeit

11. Feb. Tag des Notrufs 112

11. Feb. Welttag der Kranken

28. Feb. Tag der Seltenen Erkrankungen

Marz

3. Marz Tag des Horens
8. Marz Internationaler Frauentag
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9. Mérz Weltnierentag

20. Mérz Tag des Vergiftungsschutzes
21. Marz Welttag des Down-Syndroms
24. Méarz Welt-Tuberkulose-Tag

April

2. Apr. Welt-Autismustag

7. Apr. Weltgesundheitstag

11. Apr. Parkinson-Tag

27. Apr. Girls” Day

28. Apr. Tag fiir Gesundheit am Arbeitsplatz

Mai

2. Mai Welt-Asthma-Tag

4. Mai Tag des Herzkranken Kindes

5. Mai Der Europaische Protesttag fiir Menschen mit Behinderung
5. Mai Welthebammentag

12. Mai Internationaler Tag der Pflegenden Krankenpflege

15. Mai Tag der Familie

21. Mai Europdischer Adipositastag

31. Mai Welt-MS-Tag

Juni

1. Juni Internationaler Kindertag

3. Juni Organspendetag

6. Juni Sehbehindertentag

8. Juni Welt-Hirntumor-Tag

10.6 Kindersicherheitstag

14. Juni Weltblutspendetag

19. Juni Tag gegen sexuelle Konfliktgewalt

Juli

28. Juli Welt-Hepatitis-Tag

September

9. Sept. Tag alkoholgeschéadigter Kinder
9. Sept. Tag der Ersten Hilfe

20. Sept. Weltkindertag

24. Sept. Weltherztag
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24. Sept. Internationaler Tag der Gehorlosen
29. Sept. Tag der Endometriose
30. Sept. Lungentag

Oktober

3.0kt. europdischer Depressionstag
5. Okt.Tag der Epilepsie

10. Okt. Tag der psychisch Kranken
12. Okt. Welt-Rheumatag

12. Okt. Welt-Tag des Sehens

21. Okt. Welthospiztag

22. Okt. Tag des Stotterns

26. Okt. Intersex Awareness Day
27. Okt. Ergotherapie-Tag

30. Okt Weltkleinwuchstag

November

Ab 1.Nov. ,,Herzwochen / Bundesverband herzkranke Kinder
7. Nov. Kindertag krebskranker Eltern

14. Nov. Weltdiabetestag

17. Nov. Weltfrithgeborenentag

20. Nov.Weltkindertag

Dezember
3. Dez. Internationaler Tag von Menschen mit Behinderungen

An den Gedenktagen wurden nicht nur Posts zum Tag veroffentlicht. Anlasslich des Diversity-Days
am 31. Mail 2022 wurden aufierdem auf der Webseite Informationen und Broschiiren
zusammengestellt, die Unternehmen nutzen kénnen, um junge Erwachsene mit Behinderungen
einzustellen.

Instagram-Aufbau

Um die Selbsthilfe noch bekannter zu machen, haben wir uns Anfang dieses Jahres dazu
entschlossen, einen eigenen Instagramkanal zu erdffnen. Ziel ist es, neue jiingere Wirkungskreise zu
erschlieflen. Da Instagram vor allem iiber Bilder Informationen verbreitet, ist unsere Adobe Creative
Cloud wichtiger Bestandteil der Arbeit.

Mit diesem Tool werden Bilder bearbeitet, kleine Videos produziert. Das Programm hat aber vor
allem eine Fiille an fiir uns relevante Stockfotos, die wir fiir Instagram benoétigen.
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Die Aufsetzung des Kanals war sehr umfangreich und nahm mit folgenden Mafinahmen rund drei
Monate in Anspruch:

Aufsetzen eines inhaltlichen Konzepts, Erarbeitung von CI-konformen
Instagramvorlagen,

Erstellung eines Redaktionsplans

technische Verkniipfung mit Facebook

Mitglieder wurden abonnieren, hinzu kamen weitere kindernetzwerkrelevante andere
Vereine und Organisationen

Schreiben und Produzieren von Posts
Aufbau des Tools , linktree”, um links setzen zu kénnen, da Instagram keine
Verlinkungen zulésst. So konnen Angebote auch iiber Instagram verbreitet werden.

Die laufenden Arbeiten daran sind allerdings sehr zeitintensiv. Laufend miissen Posts
recherchiert, geschrieben und geplant werden.

Stockfotorecherche in der Adobe Cloud

Instagram-Analyse

Erfolgreichste Posts (Top 5):

Titel

e
53
5

knw Kindernetzwerk e.V.
Steuer-Nr. 204 109 50163

Art Versffentlicht 1L Reichweite ® L ..G.e‘fallt P
am mir”-Anga...
H hobene Website: htt.. i 13.628 16
?rvorge obene Viensite Kann nicht beworben werden Mittwoch, 25. Mai O... )
=3 Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir“-Angaben ...
o w
H?Worgehobene Website: ht... Kann nicht beworben werden Freitag, 3. Juni 12:46 10.988 2 .
&: Werbean Erreichte Personen Gefallt mir"-Angaben ...
H hobene Website: htt... 'Eﬂ 7.688 1
?rvorge obene Viehsite Kann nicht beworben werden Mittwoch, 18. Mai 1... K .
= Werbean Erreichte Persanen JGefallt mir’-Angaben .
H hobene Website: ht... i 7613 11
?rvorge ebene Yensite Kann nicht beworben werden Donnerstag, 7. April... .
=3 Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir“-Angaben ...
. w
H?Worgehobene Website: ht... Kann nicht beworben werden Mittwoch, 30. Marz ... 6.768 6 .
=5 Werbean Erreichte Personen Gefallt mir"-Angaben ...
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Post mir der hochsten Reichweite von 301 Personen

kindernetzwerk ev

kindernetzwerk_ev Brauchst Du Hilfe
bei der Alltagsbewéltigung oder
weiterfiihrende Informationen?

Wir sind gerne fiir Dich da!

Mit unseren unabh&ngigen und
kostenlosen Beratungsangebote
stehen wir als Anlaufstelle ftr Familien
mit chronisch kranken oder
behinderten Kindern bzw. jungen
Erwachsenen in allen Problemlagen an
Deiner Seite...

# Link in Bio und Kommentaren

#specialneeds #specialneedskids

pr s G i RRN £

Insights ansehen

(@ Gefillt glandinchen und
21 weitere Personen

CKTO

RS

Performance
Reichweite ® »Geféllt mir“-Angaben, Kom... ® Ergebnisse
Gesamig ey achteste Beste Gesamigey achteste _ Beste Gesanmt
301 Performance Performanc 25  Performance Performanc -
Dieser Beitrag hat eine grBere Reichweite Dieser Beitrag hat mehr .Gefallt
als 100 % deiner letzten 50 Beitrdge und mir“-Angaben, Kommentare und geteilte Link-Klicks -
Stories auf Instagram. Inhalte als 96 % deiner letzten 50 Beitrdge
und Stories auf Instagram.
Reichweite 301
.Gefallt mir-Angaben 22
Kommentare 1
Geteilte Inhalte 2
< > L4 >
Zahl der veroffentlichten Posts:
2022: 105 (Zeitraum 05.05.2022 bis 23.11.2022)
Abonnentenzahl: 2022: 260
Follower:innen-Anzahl: 2022: 223
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Zielgruppe:

Vergleicht man die Zielgruppen von Facebook (im Folgenden in der linken Spalte zu sehen) und
Instagram (rechte Spalte), wird erkennbar, dass wir auf Instagram mehr Manner als auf Facebook
erreichen. Zudem konsumieren doppelt so viele Berliner:innen auf Instagram unseren Content wie
auf Facebook, weshalb regionale Themen vor allem auf Insta veroffentlichen.

Zielgruppe & Exportieren ¥

Aktuelle Zielgruppe Potentielle Zielgruppe

Follower der Facebook-Seite @ Instagram-Follower @
Alter und Gesch\echl@ Alter und Gesch\echl@

g &

0% . -_ I— I— .— N —— l- I— ._ e

18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+ 18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+
. Frauen . Ménner . Frauen . Ménner
857 % 143% 829% 171%
Top-Stadte Top-Stédte
Berlin Berlin
5.5% 121%
Hamburg Hamburg
2% 3.1%
Miinchen Dortmund
1.5% 1.8%
Frankfurt am Main Frankfurt am Main
1.3% 1.8%
Hannover Wuppertal
1% 1.8%
Kéln
1%
Aschaffenburg
0.9%
Dortmund
0.8%
Essen
0.8%
Dresden
0.7%
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Seitenaufrufe
Profilaufrufe auf Instagram (D Im Mai Wurde der erste Post auf der knW'
678 + 1w Instagram-Seite gepostet. Die vorhergehenden
2 Profilaufrufe sind damit zu erklaren, dass das
0 Profil schon zuvor ohne Postings aktiv war und
von neugierigen Instagram-Nutzer:innen
20 . .
besucht werden konnte. In dieser Zeit wurde
0 das Profil allerdings auch kurzzeitig deaktiviert
und war dementsprechend nicht fiir Externe
21.Jan. 2. Médrz 11.Apr. 21.Mai 30.Juni 9.Aug. 18.Sept. 28.0Okt. . .
zuganglich.
Facebook-Analyse
Discovery Zahl der veroffentlichten Posts:
&) Beitragsreichweite 170,553
o— . 2022: 317 Posts (Zeitraum 01.01.2022 bis 14.11.2022)
Wl N Gorale mic“Angbeni T e Sete *2021: 251 Posts (Zeitraum 01.01.2021 bis 14.11.2022)
# Neue Seiten-Follower 12
Abonnentenzahl:
Interaktionen
® maiiicasn w 2022:2.298 Abonnent:innen, wovon in diesem Jahr 467 neue
Ko = Abonnent:innen dazugewonnen werden konnten.
# Geteilte Inhalte 73 .
A . Erfolgreichste Posts (Top 5):
b nerdcs = Die 5 erfolgreichsten Posts waren die bezahlten Posts zur N.E.S.T -
Studie.
Titel Art Versffentlicht Tl Reichweite @ ,,G_efillt ™
am mir“-Anga...
. &
g H?worgehobene Website: ht.. Kann nicht beworben werden Mittwoch, 25. Mai 0... 13?28 16 o
g B Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir"-Angaben ...
.- ‘Eﬂ
g& H?worgehobene Website: ... Kann nicht beworben werden Freitag, 3. Juni 12:46 10'988 2 o
&= Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir"-Angaben ...
.- ‘Eﬂ
g H?Norgehobene Website: ht.. Kann nicht beworben werden Mittwoch, 18. Mai 1... 7‘6$8 ! o
= (=5 Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir"-Angaben ...
] o w
% H?Norgehobene Website: ht.. Kann nicht beworben werden Donnerstag, 7. April... 7‘613 1 o
(=5 Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir"-Angaben ...
- -
[ 5 o w
ok ; H?Norgehobene Website: ht. Kann nicht beworben werden Mittwoch, 30. Mérz ... 6‘?§8 o .
\v\ 1y B Werbean Erreichte Personen .Gefallt mir"-Angaben ...
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Zielgruppe 2022 nach

Alter und Geschlecht ()

0% . a— .— I- I- — -—

18-24 25-34 35-44 45-54 55-64

. Frauen . Manner
857 % 14,3 %

2022 haben wir zudem Reichweite durch Bezahlung generiert. Durch einen Betrag von 310 Euro
konnten wir so 57.806 Menschen erreichen. Die bezahlte Reichweite teilt sich jedoch auf Facebook
und Instagram zu verschiedenen Prozentsédtzen auf, die iiber das Analyse-Tool nicht ersichtlich sind:

Werbetrends & Exportieren ¥

Bezahlte Reichweite () Bezahlte Impressionen [©)
57.806 1 wx 108.916 + 1w«

5.000,0
4.000,0
3.000,0
2.000,0
1.000,0

0

21. Jan. 22. Mérz 21. Mai 20. Juli 18. Sept.
20
" HM—
. A NN
Bezahlte Reichweite == Ausgegebener Betrag

€31081

Twitter-Analyse

Follower-Zahl 2022: 353, 2021: 308
Anzahl der Tweets: 244 (2022), Anzahl der Tweets: 58 (2021)

Reichweite: Vergleicht man die unterschiedlichen Quartale miteinander, zeigt sich, dass die
Reichweite auf Twitter im Quartal 4 am hochsten war. Die Reichweite wird hier als Impressionen
betitelt und gibt an, wie oft Nutzer:innen einen Tweet auf Twitter gesehen haben. Insgesamt erhielt
der Account des knw 27,4K Impressionen. Das entspricht 27.400 Ansichten unserer Beitrage vom
01.01.2022 bis 28.11.2022. Im Vergleich mit dem Vorjahr konnten die Impressionen zu unseren
Beitragen um 1.200 Ansichten gesteigert werden (26,2K Impressionen vom 01.01.2021 bis 28.11.2022)

Beliebteste Posts: Aus den beliebtesten Postings mit der grofiten Reichweite wird ersichtlich, dass es
durchaus sinnvoll ist, Zeit dafiir aufzuwenden, die Tweets anderer zu kommentieren, um so ein
breites Publikum anzusprechen.
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Gefallt-Mir-Angaben, Link-Klicks und Retweets:

Quartal 1:

Quartal 2:

Link-Klicks

Durchschnittlich haben Sie 0 link-Klicks
pro Tag verdient

Retweets ohne Kommentare

31 Apr 1

2 Retweets ohne Kommentare

Durchschnittlich haben Sie 0 Retweets
ohne Kommentare pro Tag verdient

Gefallt mir-Angaben

Durchschnittlich haben Sie 1 ,,geféllt
mir*-angaben pro Tag verdient

Angaben gesamt 2022:
Link-Klicks gesamt 2022: 195, Retweets gesamt 2022: 282, Gefallt mir gesamt 2022: 588
Vergleich zu 2021 gesamt:
Link-Klicks: 101, Retweets: 106, Gefallt mir: 207

0 link-klicks

Quartal 3:

Link-Klicks

Durchschnittlich haben Sie 1 link-klicks
pro Tag verdient

Retweets chne Kommentare

89 Jul 1

2 Retweets ohne Kommentare

Durchschnittlich haben Sie 1 Retweets
ohne Kommentare pro Tag verdient

Gefallt mir-Angaben

Durchschnittlich haben Sie 3 ,gefallt
mir“-angaben pro Tag verdient

.- I

Link-Klicks

Sep 30
3 link-klicks

Durchschnittlich haben Sie 0 link-klicks
pro Tag verdient

Retweets ohne Kommentare

70 sep 30
3 Retweets ohne Kommentare

Durchschnittlich haben Sie 1 Retweets
ohne Kommentare pro Tag verdient

.Geféllt mir-Angaben

Durchschnittlich haben Sie 2 ,,gefallt
mir“-angaben pro Tag verdient

Quartal 4:

Link-Klicks

60 Nov 28
2 link-idicks

Durchschnittlich haben Sie 1 link-klicks
pro Tag verdient

Retweets ohne Kommentare

92 Nov 28
2 Retweets ohne Kommentare

Durchschnittlich haben Sie 2 Retweets
ohne Kommentare pro Tag verdient

Gefallt mir-Angaben

Durchschnittlich haben Sie 2 ,,geféllt
mir“-angaben pro Tag verdient

Aus den Grafiken ergibt sich, dass die Nutzer:innen im 2. Quartal 2022 am haufigsten mit unseren
Beitragen interagiert haben. Im Folgenden finden sich die drei Top-Tweets aus diesem Quartal.
Zudem haben sich im Vergleich zum Vorjahr im gesamten Jahr die Anzahlen der Link-Klicks,

Retweets und Gefallt-mir-Angaben mehr als verdoppelt.

Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau
IBAN DEO02 7955 0000 0000 9242 90
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Wichtige Momente fiir die Zuschauerbindung You_Tube_Analyse

Einleitung

Durchschnittliche Wiedergabedauer

Auf You-Tube haben wir vor allem

0:35 1 1e . .
weibliche Zuschauerinnen im Alter von
Durchschnittliche Wiedergabedauer in Prozent 18 biS 24 ]ahren
532 %
0007107 Filme zu aktuellen Anldssen sind am
o Dieseavideo o (pliche Zuschaserbindung nichtverighar Dogrammiefaden @ besten wahrgenommen worden. So hat
® 10 das Kindernetzwerk im Sommer einen
Beitrag tiber die Special Olympics
. veroffentlicht.
Deine erfolgreichsten Inhalte in diesem Zeitraum
Durchschnittliche
Inhalte Wiedergabedauer Aufrufe
1 r C Special Olympics Berlin 2022 - Er6ffnungsfeier 0:35 (532%) 1123
23.06.2022
2 Was ist Galaktosdmie? 054 (272%) 239
L 19.03.2022
0
MEHF 5 Tipps rund um die seltene Erkrankung Fanconi Andmie 132 (48,0%) 234
09.04.2022 ’ o
4 Versorgung in der Schule mit Tracheostoma 125 (418%) 330
02.04.2022
5 Tipps vom Profi: Wie werde ich erfolgreich bei YouTube? 218 (30%) 271
18.02.2022
—
- Durchschnittliche Wiedergabedauer: 0:35 Minuten
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Impressionen und wie sie zu Wiedergabezeit gefiihrt haben So gelangen Zuschauer zu deinen Videos
Aufrufe -  30.04.2022
Verfiighare Daten 01.01. - 30.04.2022 (120 Tag(e)) Aufrufe - 01.01. - 30.04.2022
T Gesamt Extern YouTube-Suche Vorgeschlagene Videos Playlists
— Kanalseften — 293 %
29,1 % von Empfehlungen deiner Inhalte auf YouTube (i)
YouTube-Suche N 286 %
@ Empfehlungen deiner Inhalte aul YouTube - 297% Extern ——— 161%
Empfohlen auf der Wiedergabeseite 192 % Direkt oder unbekannt - 83%
Empfohlen auf der Startselte 59% Funktionen zur Auswahl von Inhalten - 66 %
N
@ Zuschauer suchen nach deinen Inhalten/Andere 709 % Andere 110%
111 Deine Inhalte werden eher auf YouTube vorgeschlagen, wenn du deine Klickrate
und die Wiedergabezeit deiner Videos erhihst, MEHR ANZEIGEN

Wied  WEITERE INFORMATIONEN

—y—

Wegen der gestiegenen Anforderungen an die Offentlichkeitsarbeit, der vielen Arbeit an den
verschiedenen Social-Media-Kanalen und der Arbeit an der Webseite, wurde Ende des Jahres tiber
eine weitere Stelle in der Offentlichkeitsarbeit nachgedacht. Die laufenden Arbeiten waren mit einer
Fachkraft und einer studentischen Hilfskraft nicht mehr zu leisten.

B 4. Unterstutzung fur Mitglieder und betroffene Familien

Ziel aller Projekte des Kindernetzwerks ist es, entweder die Mitgliedsorganisationen in krankheits-
iibergreifenden Bereichen zu unterstiitzen oder aber einzelne betroffene Jugendliche oder Eltern bei
ihrer Krankheitsbewéltigung im psychosozialen Bereich zu entlasten und zu iibergeordneten
Fragestellungen (z.B. Inklusion, Sozialrecht) zu informieren.

Neben den bereits oben beschriebenen neuen Online-Angeboten fiir die Selbsthilfe hat das knw
aufbauend auf seinem bisherigen Angebot ein breites Spektrum an alten und neuen Serviceleistungen
tiir seine Mitglieder und ratsuchenden Eltern.

B 4.1 Beratung

Allgemeine knw-Beratung

Seit liber 25 Jahren bieten wir mit unserer personlichen knw-Beratung eine Anlaufstelle fiir Familien
mit chronisch kranken oder behinderten Kindern bzw. jungen Erwachsenen, zu allen entsprechenden
speziellen Fragen und Problemen, an. Wir helfen Thnen, die richtigen Ansprechpartner und Adressen
tiir ihre individuellen Anliegen zu finden und haben ebenso ein offenes Ohr und gute Ratschldge bei
emotionalen oder zwischenmenschlichen Problemen.

Weiterentwicklung der Peer- und Transitionsberatung

Mit Abschluss ihrer Ausbildung konnten die knw Kompetenz-Peers und Transitionscoaches ihr
Beratungsangebot iiber das knw erbringen. Die Kompetenz-Peers sind Beraterinnen, die aus eigener
Erfahrung das Leben mit einem beeintrachtigten oder chronisch erkrankten Kind kennen und den
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Familien auf Augenhohe begegnen. Die Transitionscoaches unterstiitzen Jugendliche bei der
Bewiltigung der Herausforderungen des Erwachsenwerdens und des Krankheitsmanagements,
wiahrend sie den Eltern helfen, ihre Kinder beim Loslassen und der Forderung der Selbststandigkeit
zu unterstiitzen. Die Beratung kann tiiber eine sichere Beratungs-App per Telefonat, Chat oder
direktem Kontakt erfolgen und ist unabhangig sowie kostenfrei.

Der Kummerkasten als eine neue Form der Beratung

Der neu entwickelte und niedrigschwellig angelegte "Kummerkasten" ist eine Erweiterung der
Beratungsangebote des Kindernetzwerks. Bei Bedarf kann die Beratung anonym erfolgen, tiber ein
Formular. Durch die anonyme Bereitstellung von Antworten auf alle Beratungsanfragen profitieren
auch andere Personen mit dhnlichen Anliegen. Die Berater:innen des Kindernetzwerks recherchieren
dann individuelle Unterstiitzungsangebote im Bereich der Themen und Probleme.

Die Erweiterung des Beratungsangebotes durch erwachsene Geschwister

Im Rahmen des Aufbaus eines Unterstiitzungsangebotes fiir erwachsene Geschwister und den
erfolgreichen Austausch in der Fokusgruppe und die Durchfiihrung der Seminarreihe ,Unter uns”
sowie die Erweiterung unserer Datenbanken konnten wir wesentliches Wissen, Werkzeuge und
Ansprechpartner:innen fiir die knw Beratung gewinnen. Auch die knw Peer-Beraterinnen und
Transitionscoaches wurden iiber die Inhalte des Beratungsangebotes informiert und konnten somit
ihr Beratungsspektrum erweitern.

B 4.2 Bereitstellung von krankheitsubergreifenden
Informationen fur unsere Mitglieder

Um unseren Mitgliedern wieder niitzliche Informationen fiir die Alltagsbewaltigung zur Verfligung
zu stellen, haben wir in bewdhrter Weise im Jahr 2022 folgende Themen und Broschiiren auf unserer
Homepage www.kindernetzwerk.de aufbereitet. Folgende Themenseiten waren dabei besonders
wichtig:

Handreichung zu kultursensiblen Selbsthilfeangeboten fiir Familien mit chronisch kranken und
behinderten Kindern mit Migrationshintergrund

Die Handreichung zielt darauf ab, die Selbsthilfestrukturen fiir Familien mit Migrationshintergrund,
die chronisch kranke oder behinderte Kinder haben, besser zu erreichen. Sprachbarrieren und
kulturspezifische Unterschiede erschweren bisher die Teilnahme an Selbsthilfeangeboten. Die
Handreichung bietet Losungsansatze, wie die Einbindung migrantischer Familien in die
gesundheitsbezogene Selbsthilfe erleichtert werden kann. Geférdert durch den BKK-Dachverband
und auch barrierefrei verfiigbar. Ziel ist es, Familien umfassend zu informieren und zu unterstiitzen,
um eine optimale Versorgung der Betroffenen sicherzustellen.

Lesen Sie hier die vollstindige Handreichung:
https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Themenportal/2023/Kultursensible-Selbsthilfeangebote-

.php
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Studie und Handreichung zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fiir Eltern mit
pflegebediirftigem Kind

Im Jahr 2021 erschien eine Studie und Handreichung zum Thema "Vereinbarkeit von Pflege und
Beruf fiir Eltern mit einem pflegebediirftigen Kind". Das Projekt wurde vom Kindernetzwerk e. V.
(knw) und dem Institut fiir Medizinische Soziologie (IMS) im Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf (UKE) durchgefiihrt. Es erfasste in einer Online-Umfrage die Belastungssituation von
Familien mit pflegebediirftigen Kindern und untersuchte die Vereinbarkeit von Beruf und Pflege. Das
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF]) forderte das Projekt. Nach
der Veroffentlichung 2021 erfuhr die Handreichung im Jahr 2022 eine Revision.

Lesen Sie hier die vollstindige Handreichung:

https://www.kindernetzwerk.de/downloads/Expertise Vereinbarkeit Pflege Beruf Kinder BMFESF].
pdf?m=1658062310

Handreichung der Kindernetzwerk-Jahrestagung zur Zukunftswerkstatt fiir die Selbsthilfe

2022 hat das Kindernetzwerk anlésslich der Jahrestagung eine Zukunftswerkstatt fiir die Selbsthilfe
ins Leben gerufen, die sich {iber das gesamte Jahr 2022 erstreckte. Diese hatte es sich zum Ziel
gemacht, herauszufinden, wie Selbsthilfe in Zukunft gut funktionieren kann. Die Zukunftswerkstatt
konzentrierte sich auf die Frage, wie die Selbsthilfe in Zukunft effektiv wirken kann: von der breiten
Erreichbarkeit tiber alle sozialen Gruppen hinweg bis zur verstarkten Einbindung von Vatern und
der Gewinnung junger Menschen. Die resultierende barrierefreie Handreichung basiert auf den
Erkenntnissen unserer Mitgliederbefragung sowie den Ergebnissen und Diskussionen aus Vortragen
und Workshops der Jahrestagung. Sie soll einen Leitfaden darstellen, um zukiinftige
Selbsthilfeprojekte zu unterstiitzen und die Selbsthilfe nachhaltig zu starken. Das GKV auf
Bundesebene forderte das Projekt.

Lesen Sie hier die vollstindige Handreichung:

https://www .kindernetzwerk.de/downloads/Handreichung_Jahrestagung17042023-
barrierefrei.pdf?m=1683009606&

Online-Veranstaltung zum Thema , Kinderarzneimittel “ (Forderung vfa)

Das Kindernetzwerk und der Verband Forschender Arzneimittelhersteller e.V. (vfa) kooperierten fiir
eine digitale Veranstaltung im Mai 2022. Das Thema lautete: "Aus Groff mach Klein - Forschung fiir
kindgerechte Arzneimitteltherapien". In enger Zusammenarbeit wurden Vortrage aus verschiedenen
Blickwinkeln geplant, darunter Elternperspektiven, politischer Input, pharmazeutische Industrie und
Selbsthilfe. Das Ziel war, Forderungen an die Politik zu formulieren und das Bewusstsein fiir
kindgerechte Medikamentenentwicklung zu scharfen. KNW iibernahm die Organisation, vom
Zeitplan bis zur technischen Durchfiihrung. Die Ergebnisse wurden in einer umfassenden Online-
Handreichung festgehalten, um Wissen und Expertise zu verbreiten und die Lebensqualitat von
chronisch kranken Kindern zu verbessern.

Lesen Sie hier die vollstindige Handreichung:

https://www kindernetzwerk.de/downloads/vfa-DokumentationKinderarzneien080822-
barrierefrei.pdf?m=1668427907&
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B 4.3 Projekte 2022

Projekt 1

»An einem Strang ziehen! Ubersicht iiber bundesweite, kultursensible
Selbsthilfeangebote in der gesundheitlichen Familienselbsthilfe zur Privention von
medizinischer Fehlversorgung chronisch kranker oder behinderter Kinder aus Familien
mit Migrationshintergrund”

In der deutschen Selbsthilfe fehlte ein Uberblick iiber bestehende Angebote fiir Familien mit
Migrationshintergrund. Mit diesem Projekt sollte dieser Uberblick geschaffen werden. Dazu wurden
zundchst bestehende Angebote recherchiert. Diese wurden mittels freier Recherche im Internet sowie
einer Befragung der Mitgliedsorganisationen des knw ermittelt. Die Befragung erfolgte mithilfe einer
Umfrage und gegebenenfalls erganzender telefonischer Abfragen. Die gesammelten Angebote
wurden nach bestimmten Kriterien und Schlagworten sortiert, wie beispielsweise Krankheitsbild,
Sprache und Region. Dadurch wurden sie fiir die Zielgruppen nutzbar gemacht. Der Zugriff auf
diese Informationen wurde tiber eine Applikation mit Suchfunktion auf der Homepage des knw
ermoglicht. Diese Applikation wurde als Erweiterung des bewahrten knw Lotsen entwickelt und
gegebenenfalls auch als mobile Applikation bereitgestellt. Das Angebot richtete sich an Eltern von
chronisch kranken oder behinderten Kindern, Jugendliche Betroffene sowie krankheitsspezifische
Selbsthilfeorganisationen. Es sollte diesen als Hilfestellung dienen, indem es bei der Beratung von
Ratsuchenden ein entsprechendes Angebot empfahl und die Vernetzung untereinander ermoglichte.
Durch die systematische Ubersicht {iber vorhandene Selbsthilfe-Angebote fiir Familien mit
Migrationshintergrund wurde ihnen der Zugang zur Selbsthilfe erleichtert. Beratende in
Selbsthilfeorganisationen wurden in ihrer Arbeit unterstiitzt, indem sie betroffenen Familien schnell
ein passendes Angebot empfehlen konnten und sich untereinander vernetzen konnten. Neben dem
Gedanken der Vernetzung und Starkung der Selbsthilfe leistete das Projekt einen Beitrag dazu, die
Familien in unserem Sozialsystem besser zu betreuen und sie bei der Bewaltigung ihrer besonderen
Herausforderungen zu unterstiitzen. Dadurch konnte sowohl das ganze Familiengefiige gestarkt als
auch die oben beschriebene Fehlversorgung der betroffenen Kinder reduziert werden. Das Projekt
wurde geférdert durch den BKK Dachverband.

Projekt 2
Aufbau eines Unterstiitzungsangebotes fiir erwachsene, gesunde Geschwister (2022-2023)

Projekt 3
Den Nachteilsausgleich verstehen und anwenden (2022)

Familien mit Kindern, die unter korperlichen, geistigen oder seelischen Beeintrachtigungen
leiden, sind in der Schule mit Leistungsbewertungen konfrontiert. Diese stehen

im Spannungsfeld zur Beeintrachtigung bzw. dem besonderen Bedarf des Schiilers/der
Schiilerin und der Anforderung, mit Riicksicht auf die Beeintrachtigung die schulischen
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Leistungen erbringen zu konnen. Das rechtliche und praktische Instrument in der Schule, um
die Beeintrachtigung aufzufangen, ist der sog. Nachteilsausgleich. Durch eine schwer
greifbare Rechtsgrundlage und Landerspezifische Regelungen stellt der Nachteilsausgleich
eine Herausforderung und zusatzliche Belastung fiir die Familien dar. Das Ziel des knw
(Kindernetzwerk) bestand daher darin, ein Unterstiitzungsangebot zu schaffen, das ein
besseres Verstandnis fiir den Nachteilsausgleich vermittelt, wobei regionale Aspekte in
Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern, Schleswig-Holstein und Nordrhein-Westfalen
besonders berticksichtigt wurden. Die Umsetzung erfolgte in Form einer Fortbildungsreihe
sowie einer Online-Themenseite auf der knw-Homepage. Auf der Homepage wurden
grundlegende Informationen zum Nachteilsausgleich, wichtige Ansprechpartner:innen,
Unterstiitzungsangebote, hilfreiche Links und Literaturhinweise zusammengefasst. Die
Fortbildungsreihe wurde von einer Juristin mit Schwerpunkt Schul- und Sozialrecht
durchgefiihrt und behandelte die praktischen und juristischen Grundlagen des schulischen
Nachteilsausgleichs. Das Projekt wurde gefordert vom BKK Landesverband Nordwest.

Projekt 4
Empowerment in der Selbsthilfe (2022-2023)

Bei diesem Projekt wollten wir das Empowerment unserer Mitglieder auf mehreren Ebenen angehen.
Mit Hilfe der GKV-Gemeinschaftsforderung gelang dies durch ein breit verzahntes Unterstiitzungs-
Angebot auf verschiedenen Ebenen. Ziel aller MafiSnahmen des Projektes war es, dass weitere
Menschen Zugang zu Selbsthilfeorganisationen finden und bestehende Strukturen gestarkt werden.
Aufierdem sollte die Selbsthilfe sichtbarer werden (siehe hierzu das damit verzahnte Projekt der
Empowerment Kampagne mit Forderung der GKV). Natiirlich hatten wir als knw dabei als
Dachverband eine besondere Aufgabe und wollten, dass Ratsuchende und unsere Mitglieder nicht
nur selbst empowert werden (auch durch das knw), sondern wiederum als Multiplikatoren auch
andere, weitere Gruppen und Menschen ihrerseits empowerrn. Daher lag der Fokus bei allen Teilen
des Projektes darauf: Unter welchen Bedingungen gelingt es Menschen, eigene Starken zusammen
mit anderen zu entdecken? Was tragt dazu bei, dass Menschen aktiv werden und ihre eigenen
Lebensbedingungen gestalten und kontrollieren? Was kénnen 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? Mit den geplanten vier
grofien Mafinahmen-Paketen (Zukunftswerkstatt, Care-Management, Schaffung von
Beratungsstrukturen, Entlastung der Betroffenen) zum Empowerment wurde Folgendes erreicht, das
wir jeweils einzeln bezogen auf das jeweilige MafSnahmenpaket im Detail. Mit der Zukunftswerkstatt
Selbsthilfe wollten wir bestehende Strukturen der knw Mitglieder erfassen, die Zukunftsfahigkeit der
Angebote ermitteln, neue Ansatze in der Selbsthilfe erkennen und Menschen neu fiir die Selbsthilfe
erreichen. Aufierdem wollten wir Menschen befdhigen, Selbsthilfegruppen zu griinden oder zu
starken. Unser Ziel war und ist es dabei, vor allem mehr junge und mehr mannliche Mitglieder und
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mehr Mitglieder mit Einwanderungsgeschichte zu erreichen und die jeweilige Ansprache
zielgruppengerecht zu leisten. Ziele unseres Care-Management-Mafsnahmenpakets waren es, die
jeweiligen lander- oder regionalspezifischen Strukturen des "Care-Management" zu erfassen. Durch
Kenntnis dieser Systeme wurde es moglich, an den richtigen Stellen Einfluss zu nehmen und
Mitglieder nachhaltig zu beraten. Auf der Grundlage eines gemeinsamen Verstandnisses tiber
Zielsetzungen und Strukturen des Care-Managements wurden verfiigbare Hilferessourcen zu einer
konzertierten Unterstiitzungsaktion zusammengefiihrt. Ziele beim Mafsnahmenpaket "Schaffung von
Beratungsstrukturen" waren es, die bestmogliche 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 war unser Ziel die
unmittelbare Unterstiitzung der Familien durch eine:n Ansprechpartner:in, die personlich eine
dhnliche Situation selbst durchlebt hatte, wodurch ein Empowerment der Betroffenen selbst entstand,
da sie ihre Erfahrungen nutzen konnten und damit gleichzeitig anderen Familien helfen konnten.
Auflerdem bildeten wir knw-Transitionscoaches zur Beratung von betroffenen Jugendlichen/jungen
Erwachsenen sowie Eltern/pflegenden Angehorigen aus, die Unterstiitzung von
erkrankten/behinderten Jugendlichen beim eigenstandigen Krankheitsmanagement leisten sollten,
um neben den normalen Entwicklungsaufgaben, die alle Jugendlichen in dieser Altersphase zu
bewaltigen hatten, mit den krankheitsbedingten Besonderheiten zurechtzukommen. Eltern sollte
dabei geholfen werden, ihre heranwachsenden Kinder beim selbststandig Werden zu fordern. Ziele
beim Mafsnahmenpaket "Entlastung der Betroffenen" waren 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 wollten 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 sollten durch die Elternentlastungskurse
spliren, dass sie in ihrer Aufgabe als Mutter oder Vater von besonderen Kindern wahrgenommen
wurden und Hilfe im erschwerten Alltag bekamen, den sie vielleicht schon iiber viele Jahre mit einem
Gefiihl des Alleingelassen-Seins bewaltigten. Durch unsere Geschwisterkinder-Workshops wollten
wir in erster Linie die Geschwister chronisch kranker oder behinderter Kinder starken, die oft unter
belastenden Gefiihlen wie Angsten, Traurigkeit oder Eifersucht litten. Férderer war ist die GKV-
Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene.

Projekt 5
Empowerment Kampagne (2022-2023)

Eng verzahnt mit den Zielen unseres Empowerment-Projekts wollten wir mit Hilfe dieser Kampagne
erreichen, dass weitere Menschen Zugang zu Selbsthilfeorganisationen finden und dass bestehende
Strukturen gestarkt werden. Selbsthilfe sollte sichtbarer werden! Dank dieser flankierenden
Kampagne wollten wir diesen Prozess zur Starkung und Sichtbarkeitsforderung der Betroffenen
unterstiitzen. Als knw haben wir einen guten Einblick in die Lebenswelt der Betroffenen und kénnen
als Dachverband vielfaltig kommunizieren und Wirkung erzeugen. Das knw nahm von Beginn an
eine Doppelrolle in der Selbsthilfelandschaft ein: Einerseits verstand es sich als Dachorganisation,
andererseits war die direkte Arbeit fiir die Betroffenen ein wesentlicher Baustein der Tatigkeit. Dies
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pradestinierte das knw in einer Kampagne dazu, 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 sowie deren Eltern und
Geschwister starke und besondere Leistungstrager sind. Unser Ziel war es, einerseits starke junge
Menschen aus der Selbsthilfe positiv darzustellen und insbesondere solche zu zeigen, die sich
erfolgreich fiir ihre Betroffenen-Peergroup einsetzten. Andererseits wollten wir auch neue Menschen
fiir die junge Selbsthilfe erreichen. Indem wir starke und engagierte Viter in der Selbsthilfe zeigten,
wollten wir aufierdem mehr Ménner fiir die Selbsthilfe begeistern. Damit starkten wir das gesamte
Familiengefiige, denn allzu oft blieb der Einsatz fiir die chronisch kranken/behinderten Kinder und
die Selbsthilfearbeit an den Miittern allein hangen. Gleichzeitig war es uns wichtig, dass das gesamte
Familiengefiige gestarkt wurde und dass wir diese besonderen und starken Familien positiv in der
Offentlichkeit abbildeten. 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 waren vor allem Vater, Menschen mit
Einwanderungsgeschichte, junge Menschen als Nachwuchs der Selbsthilfeorganisationen, aber auch
alle anderen, die sich momentan noch nicht in der Selbsthilfe verorten konnten. 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 sie die Kampagneninhalte ebenfalls nutzen und verbreiten konnten. 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 grofiere Kampagne
mit ansprechenden, wiedererkennbaren Hashtags (#MittenImLeben), Slogans und gut geeigneten
Bildern, die iiber eine Agentur umgesetzt werden sollten, um mdglichst professionell viele (neue)
Menschen fiir die Selbsthilfe begeistern zu kénnen. Gleichzeitig sollte dies auch unseren Mitgliedern
den Riicken starken und sie sowie ihre Themen in der breiten Gesellschaft sichtbarer machen. Auch
Pressemeldungen und YouTube Videos zum Thema sollten hierbei einen neuen Kreis von Menschen
gut erreichen.

Projekt 6
IT-gestiitzte sektoreniibergreifende Patientenpfade fiir die Versorgung von Kindern mit
KOmplex-ChrOnischen-Neurologischen Erkrankungen / KoCoN (2022-2025)

Kinder mit komplex-chronischen, neurologischen Erkrankungen sind oft angewiesen auf
medizinische Hilfen bis hin zu einer Beatmung im heimischen Umfeld. Ihre Versorgung ist dufserst
anspruchsvoll und aufwiandig; es fehlen Strukturen fiir eine sektoreniibergreifende, interdisziplinare
und multiprofessionelle Versorgung, die Bedarfe der jungen Menschen und ihrer Familien
berticksichtigen. Hier setzt das Projekt KoCoN an. Ein IT-gestiitzter Patientenpfad soll die
Versorgung fiir Betroffene, deren Eltern sowie stationdre und ambulante Versorger verbessern. In
préstationdren Videokonferenzen mit den Familien gewinnt das KoCoN-Team einen Uberblick. Ist
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keine Einweisung angezeigt, wird mit den niedergelassenen Hauptversorgern und der Familie ein
ambulanter Diagnostik- und Behandlungsplan erstellt. Bei einer stationdren Aufnahme koordiniert
ein engmaschiges Case-Management den Patientenpfad. Fine vorausschauende Versorgungsplanung
unterstiitzt die Eltern. Multiprofessionelle Fallkonferenzen mit externen Spezialisten erlauben
weitreichende Diagnostik- und Therapieentscheidungen. Fiir den bedarfsgerechten Ubergang wird
frithzeitig zur Weiterversorgung ein ambulantes Versorgungsnetzwerk aktiviert und die
elektronische Patientenakte genutzt. Wiedereinweisungen werden vermieden. Die Wirksamkeit der
neuen Versorgungsform KoCoN wird im Vergleich zu einer Kontrollgruppe ermittelt. Es werden die
Lebensqualitat, Krankheitssymptomlast, Handlungskompetenz der Familien und
Versorgungsqualitat untersucht. Gesundheitskosten werden tiber Krankenkassendaten und
Selbstauskunft der Familien erfasst. Betroffene und das KoCoN-Team werden zur Akzeptanz von
KoCoN befragt. Das Projekt wird fiir drei Jahre mit ca. 8,1 Millionen Euro gefoérdert. Im Erfolgsfall
wird die Versorgungsqualitdt komplex-chronisch, neurologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher
verbessert sowie die Lebensqualitit der Familien erhéht. Die Ubertragung der Erkenntnisse auf
andere Bereiche der Gesundheitsversorgung ist moglich. Forderer ist der Gemeinsamer
Bundesausschuss Innovationsfond.

Porjekt 7
Mehrsprachiger Selbsthilfe-Kummerkasten

Selbsthilfe leistet einen gewichtigen Beitrag dazu, Familien zu informieren, bei der
Krankheitsbewaltigung zu unterstiitzen und so eine optimale Versorgung der Betroffenen zu
gewahrleisten und das ganze Familiengefiige zu stabilisieren. Das knw mochte hierbei den Fokus
zusatzlich auf zugewanderten Familien, seien dies dauerhaft oder temporar Zugewanderte, legen.
Leider ist das Angebot der Selbsthilfe in Familien mit Migrationshintergrund noch nicht so gut
verankert oder kann aufgrund kulturspezifischer Sichtweisen nicht so einfach von diesen Familien
angenommen werden. Deshalb sollen mehrsprachige Angebote und Weiterleitungen an unsere
kulturspezifischen Mitgliedsorganisationen realisiert werden. Viele Betroffene kontaktieren uns mit
sehr spezifischen Problemen (Alltag /Barrieren/ Behordenerfahrungen) und wir mochten einen
optisch ansprechenden niedrigschwelligen , Kummerkasten” in Formularform, auf mindestens drei
Sprachen, auf unserer Internetseite einrichten. Die geschilderten Anliegen werden dann anonymisiert
auf unsere Homepage und in den Sozialen Medien dargestellt. Die knw Beratungsmitarbeiter:in und
Peerberater:innen werden Losungsvorschldge erganzen und individuelle Unterstiitzungsangebote
recherchieren. Aufierdem konnen die Beitrage durch Mitgliedsorganisationen, andere Eltern, unseren
arztlicher Beraterkreis erweitert werden. Bei Bedarf kann zusatzlich eine individuelle Beratung
erfolgen oder eine Vernetzung mit einer geeigneten Mitgliedsorganisationen initiiert werden. Dies
soll in Zusammenarbeit mit fachkundigen englisch- und russisch-sprachigen Selbsthilfe-Expert:innen
(auf Honorarbasis) erfolgen. Der Kummerkasten soll auf unserer Homepage und in den sozialen
Medien (mit Hashtags) und durch eine Pressemeldung in unserem knw journal sowie natiirlich bei
unseren zahlreichen Mitgliedsorganisationen, beworben werden.
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Projekt 8

Nest - Starkung 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 Zugehorigen. Dazu werden die Bedarfe und Bediirfnisse der Familien individuell ermittelt. Dies
umfasst medizinische, pflegerische oder therapeutische Versorgungsbedarfe, aber auch
sozialrechtliche, 6konomische und biirokratische Beratungs- und Unterstiitzungsbedarfe sowie
soziale, psychosoziale und emotionale Bediirfnisse und gesellschaftliche Teilhabe. Ausgehend von
den ermittelten Unterstiitzungsbedarfen werden betroffene Familien {iber 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 starken oder zu erhalten. Férderer
ist der G-BA Innovationsfonds.

Projekt 9
YouTube Modul 3: Empowerment stirken

Das Kindernetzwerk mochte YouTube und Selbsthilfe noch starker zusammenzubringen und
sichergehen, dass Themen, die betroffene Jugendliche beschaftigen, nicht nur analog, sondern auch
im digitalen Raum, d.h. auch auf YouTube authentisch und von Fremdinteressen unabhéngig erzahlt
werden, um weitere Communities zu erreichen, aus denen noch mehr Power fiir die Selbsthilfe
entstehen kann. Deswegen produziert das knw 2022 fiir den eigenen YouTube-Kanal 8 Filme zu
krankheitsiibergreifenden Themen fiir die Selbsthilfe mit beratendem Charakter. Aufierdem
unterstiitzt es die Junge Selbsthilfe des knw bei ihren Videoideen. Forderer ist die KKH.

Projekt 10
Expertise zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fiir Eltern mit einem pflegebediirftigen
Kind
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Die Pflege kranker oder behinderter Kinder ist mit der eigenen Erwerbstatigkeit (oder
Ausbildung) ist kaum zu vereinbaren. Daher befinden sich Eltern pflegebediirftiger Kinder
oft in einer besonderen Situation und miissen neben psychischen Belastungen auch
wirtschaftliche Einbufien hinnehmen, die weit in die Zukunft und eigene Altersabsicherung
hineinwirken. Als zusatzliche Erschwernis verscharft seit Marz 2020 die Covid-19-Pandemie
die Belastungen der Familien mit pflegebediirftigen Kindern und Jugendlichen, insbesondere
durch die SchlieSung von Betreuungseinrichtungen und/oder die Sorgen um eine mogliche
Ansteckung bei den oft sehr vulnerablen Kindern. Vor diesem Hintergrund sollen - unter
Berticksichtigung der aktuellen Herausforderungen - die Situation der Eltern und deren
aktuelle Bedarfe empirisch erfasst und analysiert werden. Um der Politik auflerdem eine
Orientierungshilfe fiir die Ausgestaltung aktueller und zukiinftiger Unterstiitzungsangebote
zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zu bieten, sollen im Rahmen des Vorhabens
entsprechende Handlungsempfehlungen im Bereich pflegebediirftiger Kinder ausgesprochen
werden. Diese Handlungsempfehlungen werden spiter auch fiir die Offentlichkeit,
insbesondere alle Beteiligten der Studie online und kostenfrei zuganglich gemacht
(https://www.uke.de/famber). Forderer ist das BMFSF].

Projekt 11

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 ermdglicht werden. Ziel des Vorhabens
2022/2023 ist der Aufbau und die Ausweitung der bestehenden knw Elterndatenbank sowie die
Entwicklung einer korrespondierenden digitalen Anwendung (mobile App). Die App wird ist als
erste Social Media App fiir Menschen mit chronischen und seltenen Erkrankungen und
Behinderungen geplant. In der App konnen sich Betroffene, Eltern und Angehdrige zu bestimmten
Krankheiten, Symptomen oder krankheitsspezifischen Problemen registrieren, wodurch gleichzeitig
gleich oder dhnlich betroffene Personen identifiziert werden sollen, um miteinander in Kontakt treten
zu konnen (sog. Matching). Integriert werden sollen auch Alter, Geschlecht oder Muttersprache, um
die Nachfrage ausweiten zu kénnen und so viele Betroffene wie mdglich zu vernetzen. Die App
entsteht im Projektverbund aus knw, dem Zentrum fiir seltene Erkrankungen Bonn und der
Medizinischen Hochschule Hannover. Forderer ist das BMG.

Projekt 12
Dreiteilige Umfrage zu Corona

Seit Beginn der Pandemie stellt sich wiederkehrend die Frage, wie sich die aktuelle Pandemie auf den
Alltag von Familien mit Kindern und Jugendlichen mit und ohne chronische Krankheiten und
Behinderungen auswirkt. Mit dieser dreiteiligen Studie (Laufzeit 2020 - 2021) mdchten wir
verldssliche Daten zur Belastungssituation dieser Menschen erhalten, um uns zukiinftig zielgerichtet
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fiir die Interessen betroffener Familien einsetzen zu konnen. Hier konnen Sie sich zu allen bisherigen
Ergebnissen der Studie informieren.

Projekt 13
EIKiP: ,Eltern von Kindern mit intensivem Pflegebedarf”

Projekt 14

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

Das Projekt umfasst den Aufbau einer Themenseite auf der knw-Website, die alle
Unterstiitzungsangebote fiir gefliichtete Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen zusammentfiihrt. Dabei werden Hilfsmittelversorgung,
medizinisch-therapeutische Versorgung sowie Unterbringungs- und Alltagsversorgung abgedeckt.
Es werden Angebote und Adressen in Ukrainisch und Deutsch bereitgestellt. QR-Codes erleichtern
die Zuganglichkeit und ermoglichen eine einfache Weitergabe der Informationen. Sozialen Medien
und die Zusammenarbeit mit russischsprachigen Mitgliedsorganisationen wie Die Sputniks dienen
der optimalen Verbreitung der Informationsseite fiir gefliichtete Ukrainer:innen. Die
Zusammenarbeit mit Die Sputniks entlastet diese Organisation und vernetzt erkrankte
Ukrainer:innen mit den geeigneten krankheitsspezifischen Organisationen. Presse- und
Offentlichkeitsarbeit sowie Social-Media-Kanale werden genutzt, um Aufmerksamkeit zu schaffen
und weitere Akteur:innen in der Fliichtlingshilfe und medizinischen Versorgung zu aktivieren.
Medizinisch erfahrene Ubersetzer:innen stellen Informationen in Ukrainisch und méglicherweise
auch Russisch bereit. Die Informations-Website ermoglicht die Vernetzung der Betroffenen mit
Spezialist:innen, medizinischer Versorgung und Hilfsmitteln. Das Kindernetzwerk bietet keine
Parallelstrukturen, sondern nutzt vorhandene Versorgungsstrukturen und bietet
Losungsmoglichkeiten fiir problematische Fragestellungen. Personliche Beratung wird angeboten,
unterstiitzt durch russisch- und ukrainischsprachige Berater:innen von Die Sputniks e.V. sowie das
medizinisch-therapeutische Netzwerk und das Selbsthilfe-Netzwerk des knw. Das Ziel ist es, den
ankommenden Menschen dabei zu helfen, eigenstandige und nachhaltige Losungen fiir ihre
Krankheit oder die ihrer Kinder zu finden. Das knw strebt an, die Menschen dabei zu unterstiitzen,
eigenstandig und selbstwirksam mit ihrer Situation umzugehen.

Projekt 15
Parlamentarisches Friithstiick

Am 11.05.22 richtete das knw in Berlin ein Parlamentarisches Friithstiick mit dem Titel ,,Die
bestmogliche Versorgung von Kindern mit Arzneimitteln” aus. Dabei kamen rund 30 Vertreter aus
dem Bundestag, dem Bundesgesundheitsministerium, dem Bundesverband der Pharmazeutischen
Industrie e.V. und den Mitgliedern des knw-Forderkreises aus der Pharma-Industrie zusammen.
Themen waren die Entwicklung und Erforschung von Kinderarzneimitteln, und welche Probleme
sich fiir Kinder und Jugendliche mit seltenen und chronischen Erkrankungen bei der Verwendung
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von sogenannten Off-Label-Medikamenten ergeben. Das knw als Vertreterin der pflegenden Eltern
stellte aufserdem eine Liste mit Forderungen vor, die aus Sicht der knw-Mitglieder dringend sind.

Es referierten Kathrin Jackel-Neusser aus Sicht der betroffenen Familien, Dr. Nicole Armbriister,
Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie e.V., aus Sicht der Hersteller sowie PD Dr. Burkhard
Rodeck, Generalsekretar der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V. (DGKJ) aus
dem Blickwinkel der Medizin.

Folgende Forderungen aus Sicht der Selbsthilfe wurden zusammengefasst:

Um weniger Off-Label-Medikamente fiir Kinder verschreiben zu miissen, bendtigen wir mehr
Arzneimittelstudien. Hierfiir miissen die Angste der Eltern ernst genommen werden, hier muss viel
Zeit fiir Aufklarung investiert werden.

Gut wire eine staatliche Kampagne (z.B. der BzgA) zum Thema Kinderarzneimittel-Studien, die
genau dariiber aufklart, wie gut die Studien iiberwacht werden.

Studien mit und fiir Kinder und Jugendliche kénnen gelingen, wenn Eltern/Kinder/Jugendliche in
alle Aspekte der Studie einbezogen werden.

Kinder mit Behinderungen miissen starker in den Blick genommen werden: Viele Kinder mit
Korperbehinderung haben zum Beispiel Schluckschwierigkeiten.

Aus den Familien wurde uns aufierdem zuriickgemeldet, dass es oft unnoétig viel Probleme bereite,
dass Medikamente geteilt oder gemorsert werden miissen. Hier braucht es weit mehr kindgerechte
Medikamente und bessere Darreichungsformen, ideal auch als Saft und Zapfchen.

Es macht vielen Familien Sorgen, dass zwar oft eine Sondengéngigkeit ausgewiesen werde, die
Medikamente dann aber de facto nicht durch die Sonde passten.

Auflerdem benétigen die Familien mehr Medikamente mit neutralem/gutem Geschmack, denn vieles
wird sonst abgelehnt. Auch miissten Allergien besser bedacht werden.

Bei den Angaben zu den zeitlichen Abstanden sollte die lange Schlafdauer von Kleinkindern
beriicksichtigt, bei der Dosierung das effektive Koérpergewicht statt des Alters angegeben werden.

Notig sei auch mehr Zeit fiir Anleitung der Eltern durch Starkung der Beratung / der sprechenden
Medizin.

Wichtig sei gerade auch, dass die ,,Uberweisungsbiirokratie” bei chronischer Erkrankung entfalle.

Das Thema Verfiigbarkeitssicherheit stand oben auf der Agenda der Familien: So miisse besser als
bislang gewahrleistet werden, dass es nicht zu Lieferengpassen kommt. Hier stellte die Industrie dar,
dass im globalen Markt oft Probleme bei der Anlieferung auftraten.

Neben diesen Forderungen wire es aus der Sicht des knw ein wichtiges Ziel, dass im G-BA die
Interessen von Kindern starker als bislang gehort und berticksichtigt werden.

Das Parlamentarische Frithstiick wurde dankenswerterweise von Astra Zeneca, den Bundesverband
der Pharmazeutischen Industrie, Novartis und Sanofi geférdert. Dieses Sponsoring gab dem knw die
Moglichkeit, das Friihstiick tiberhaupt durchzufiihren und dabei inhaltlich frei zu bleiben.
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C. Arbeitskreise im Kindernetzwerk

2022 begann eine Umstrukturierung der Arbeitskreise. Der Arbeitskreis ,Gute Kooperation” wurde
eingestellt, da dessen Arbeitsbereiche in andere Strukturen iibergegangen sind.

Arbeitskreis ,Junge Selbsthilfe®, Themen 2022

Der , Arbeitskreis Junge Selbsthilfe" ist ein Zusammenschluss von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit verschiedenen (seltenen) chronischen Erkrankungen und Beeintrachtigungen aus
den verschiedenen Mitgliedsorganisationen des Kindernetzwerks. Hier sind Jugendliche im Alter
von 18 bis 35 Jahren aus ganz Deutschland aktiv. Die Junge Selbsthilfe beschaftigt sich vor allem mit
diesen Themen: Ubergang vom Jugendlichen zum Erwachsenen (Transition), Berufswahl und -leben,
Schule/ Ausbildung/ Studium und auch die Themen Integration bzw. Inklusion spielen immer wieder
eine Rolle.

Um sich mit diesen Themen auseinanderzusetzen, fanden im Jahr 2022 regelmafsige Onlinetreffen
statt, diese waren immer am letzten Dienstag im Monat ab 19.00 Uhr. Die Ziele bei den Treffen und
auch aufSerhalb dieser sind es Erfahrungen der Betroffenen auszutauschen und weiterzugeben,
Informationen und Tipps im Umgang mit den Behdrden zusammenzutragen und auch
Ansprechpartner:innen fiir Politik, Gesellschaft und Medizin zu sein.

Neben den regelmafiigen Treffen wurden 2022 folgende Projekte umgesetzt: Verfassen eines
Forderungspapiers an die Politik fiir die Bereiche Eintritt in den Arbeitsmarkt und Schule,
Ausbildung und Studium sowie die Organisation und Durchfiihrung eines Besuchs in den Bundestag
und ein Gesprach mit der Bundestagsabgeordneten Nina Stahr im Rahmen der Jahrestagung des
Kindernetzwerks.

Im Folgenden wird auf diese beiden Projekte ndher eingegangen:

Die im Kindernetzwerk zusammengeschlossenen Jugendlichen und junge Erwachsene haben
Forderungen an die Politik entwickelt, da sie im Alltag, in der Schule und auch bei Eintritt in den
Arbeitsmarkt mit vielen Problemen konfrontiert werden und diese alle sehr dhnlich erleben.
Entstanden sind dabei ein Papier mit Beispielen der Mitglieder der Jungen Selbsthilfe, wo sie im
Alltag Diskriminierung erfahren mussten, ein ausfiihrliches Forderungspapier, welches die Bereiche
Bildung und Einstieg in den Arbeitsmarkt betrifft, sowie zwei Kurzfassungen des Forderungspapiers,
wobei es in einem um den Einstig in den Arbeitsmarkt geht und in dem anderen um
Verbesserungsvorschlage im Bereich Schule, Ausbildung und Studium. Alle Papiere inklusive der
Beispiele konnen unter: https://www.kindernetzwerk.de/de/aktiv/[ungeSelbsthilfe/2022/Politische-
Forderungen.php

nachgelesen werden
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Die Betroffenen der Jungen Selbsthilfe mussten alle sehr dhnliche Erfahrungen machen und wurden
weder an Grundschulen und weiterfithrenden Schulen noch an Berufsschulen, Universitaten und
beim Einstig in den Arbeitsmarkt richtig inkludiert. Dadurch kam es zur systematischen
Benachteiligung und fehlender Chancengleichheit. In den Forderungspapieren wurden dann alle
Erfahrungen der Betroffenen zusammengetragen und zu Anregungen und Wiinschen formuliert,
welche bei einer Umsetzung die Moglichkeit auf bessere Chancengleichheit bringt.

Diese Forderungspapiere wurden dann an viele verschiedene Politiker:innen verschickt, unter
anderem an Jiirgen Dusel, den Beauftragten der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit
Behinderungen, die behindertenpolitischen Sprecher:innen aller Fraktionen im Bundestag (aufier der
AfD-Fraktion), die Mitglieder des Ausschusses fiir Arbeit und Soziales der Regierungsparteien, die
Mitglieder des Ausschusses fiir Bildung, Forschung und Technikfolgenabschatzung der
Regierungsparteien, die Mitglieder der Kinderkommission und an alle Beauftragen fiir die Belange
von Menschen mit Behinderungen der einzelnen Bundeslander sowie die jeweiligen Minister:innen
fiir Soziales der Bundesldander. Die Riickmeldungen des Forderungspapiers waren alle sehr positiv.
Von einigen Politiker:innen sowohl auf Landesebene als auch auf Bundesebene wurde die Gruppe zu
Gesprachen einladen, die dann auch stattfanden. Auflerdem war das Resultat des Forderungspapiers
das Veroffentlichen einer Petition.

Ein weiteres Projekt der Jungen Selbsthilfe im Jahr 2022 war die Organisation und Durchfiihrung
eines Besuchs im Bundestag und anschliefiendem Gesprach mit der Bundestagsabgeordneten Nina
Stahr, Mitglied des Familienausschuss und des Ausschusses fiir Bildung, Forschung und
Technikfolgenabschatzung, im Rahmen der Jahrestagung des Kindernetzwerkes.

In diesem tauschten sich die Mitglieder der jungen Selbsthilfe mit Nina Stahr MdB aus. Inhaltlich
ging es vor allem um das selbst verfasste Forderungspapier der Jungen Selbsthilfe zum Thema
Inklusion in Schule, Ausbildung, Uni und auf dem Arbeitsmarkt. Es wurde weiterhin iiber die Vor-
und Nachteile von Onlineschulen und tiber eine Verdnderung der Auswahlkriterien, bei bestimmten
Studiengangen, fiir Menschen mit Behinderung gesprochen.
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D. Forderkreis

2022 fanden zwei Forderkreistreffen statt. Am 03.03.22 kamen folgende Teilnehmer:innen zu einem
digitalen Treffen zusammen: Nina Adrion (AstraZeneca GmbH), Ilka Einfeldt (GSK GlaxoSmithKline
GmbH & Co KG), Dr. Andreas Franken (IKAM Initiative Arzneimittel fiir Kinder e.V.), Ines Verena
Eggert (Sanofi-Aventis Deutschland GmbH), Bettina Benz (vfa), Dr. Christine Sick (Novartis Pharma
GmbH), Pia Nothing (Novartis Pharma GmbH), vom knw nahmen Dr. Annette Mund, Dr. Henriette
Hogl, Kathrin Jackel-Neusser und Elfriede Zoller teil. Thema war u.a. die Impfempfehlung
Meningokokken. Die STIKO empfiehlt bisher eine Impfung aller Kinder gegen Meningokokken der
Serogruppe C. Eine Erweiterung der Impfempfehlung ist bisher nicht auf der dringlichen Agenda,
Grund sind offenbar noch immer nicht ausreichende valide globale Daten zum signifikanten Schutz.
Laut dem pédiatrischen Beraterkreis des knw wiére es jedoch angesichts der Verbreitung der
Meningokokken-Erkrankungen in Deutschland wiinschenswert, wenn auch die anderen
Serogruppen durch eine Kombinationsimpfung abgedeckt wiirden (ACYW). Dieser
Kombinationsimpfstoff stiinde mit zuverlassigen immunologischen Daten zur Verfiigung und sollte
idealerweise den monovalenten Meningokokken-C-Impfstoff ersetzen. Ein weiteres Thema war die
Vorbereitung eines Termins mit dem G-BA zum Thema Zusatznutzen von Arzneimitteln.

Ein zweites Forderkreistreffen fand am 14.10.22 in Berlin mit folgenden Teilnehmer:innen statt:
Alexandra Czarnecki (Sanofi-Aventis Deutschland GmbH), Dr. Andreas Franken (per Video-
Zuschaltung, IKAM Initiative Arzneimittel fiir Kinder e.V./BAH Bundesverband der Arzneimittel-
Hersteller e.V.), Dr. Thomas Grabowy (Pfizer GmbH), Jessica Hansen (Bayer AG), Dr. Michael
Kretschmann (Bayer AG), Pia Nothing (Novartis Pharma GmbH), Dr. Christine Sick (Novartis
Pharma GmbH), Nathalie Vofi-Verheyden (AstraZeneca GmbH). Vom knw nahmen teil: Dr. Annette
Mund, Elfriede Zoller, Dr. Henriette Hogl und Kathrin Jackel-Neusser. Diskutiert wurden u.a.
aktuelle Projekte der Teilnehmer:innen, Herausforderungen im Bereich klinischer Studien zu
Kinderarzeien und das Thema Darreichungsformen bei Kinderarzneien. Dabei ging es um die
Probleme in der Gesetzgebung, bei Versorgungsliicken, bei der Entwicklung geeigneter Dosierungen
und Formulierungen, die Preispolitik, die Einbindung von Patient:innen in den Gesamtprozess und
die Frage, wie ,,Unmet Medical Needs” fiir Kinder definiert werden kénnen.

Die Forderkreistreffen dienten auflerdem wie immer dem informellen Austausch mit unseren
Forderkreis-Mitgliedern. Wir schatzen diesen offenen Dialog mit Vertreter:innen der Pharma-
Industrie sehr und freuen uns, Synergien zu nutzen, um den verschiedensten Aspekten des Themas
Kinderarzneimittel mehr Sichtbarkeit zu verschaffen.

E. Forderung
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E 1. Krankenkassen, Stiftungen, Universitaten, offentliche
Hand

GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene

-
U d e k 'R AOK BKK H (& KnAPPSCHAFT «@)’
Die eruh.n)w\‘ - rl AOK-Bundesverband Dochistband IKK fiir weine Gasundhaif .l. SVLFG

Dle Gesundheitskasse.

GKV-Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene
Empowerment in der Selbsthilfe (2022-2023)

Forderer: GKV-Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene
Fordersumme 2022: 178.946,39 €

Empowerment Kampagne (2022-2023)

Forderer: GKV-Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene
Fordersumme 2022: 27.945 €

AOK AOK-Bundesverband
Die Gesundheitskasse.

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

Forderer: AOK Bundesverband
Fordersumme 2022: 38.059,00 €

* Bundesministerium
“2T N fiir Gesundheit

Bundesministrium fiir Gesundheit
Die App Unrare.me: Entwicklung einer digitalen, interaktiven Anwendung als
Vernetzungsangebot fiir Gleichbetroffene (2022-2023)

Forderer: BMG
Fordersumme 2022: 222.157,00 €

KKH Kaufminnische Krankenkasse
YouTube Modul 3
Empowerment stiarken

Forderer: KKH
Fordersumme 2022: 35.661,00 €
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v f Diie forschenden
« Pharma-Unternchmen

vfa
Online Veranstaltung Kinderarzneimittel

Forderer: VEA
Fordersumme: 20.000,00 €

1

Deutsches Jugendinstitut e.V.

Deutsches
Jugendinstitut

EIKiP: ,Eltern von Kindern mit intensivem Pflegebedarf”

Forderer: Deutsches Jugendinstitut e.V.
Fordersumme: 4.400,00 €

@ | Bunde:

BMEFSEF]
Expertise zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fiir Eltern mit einem pflegebediirftigen Kind

Forderer: BMFSF]
Fordersumme: 14.760,00 €

UNIVERSITATS
= 1] INTKUM FREIBURG s

Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin der Uniklinik Freiburg
Dreiteilige Umfrage zu Corona (2021-2023)

Forderer: Uni Freiburg
Fordersumme 2022: 7.30,000 €

BKK'

Dachverband

BKK Dachverband

An einem Strang ziehen! Ubersicht tiber bundesweite, kultursensible Selbsthilfeangebote in der
gesundheitlichen Familienselbsthilfe zur Pravention von medizinischer Fehlversorgung chronisch
kranker oder behinderter Kinder aus Familien mit Migrationshintergrund
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Forderer: BKK Dachverband
Fordersumme: 29.209,00 €

BKK
Landesverband
NORDWEST

BKK Landesverband NORDWEST
Den Nachteilsausgleich verstehen und anwenden (2022)

Forderer: BKK LV NW
Fordersumme: 11.270,00 €

mh

Krankenkasse.

Mhplus Krankenkasse
Mehrsprachiger Selbsthilfe-Kummerkasten

Forderer: mhplus
Fordersumme: 33.46,002 €

0
K Kroschke

Kinderstiftung

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

Forderer: Kroschke Kinderstiftung
Fordersumme: 15.00,00 €

GEFORDERT DURCH
Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsfond beim Gemeinsamen Bundesausschuss
Nest - Stirkung und Entlastung von Familien mit pflegebediirftigen Kindern durch
FamilienGesundheitsPartner (FGP) in regionalen Netzwerk-Strukturen (NEST) (2021-2024)

Forderer: G-BA Innovationsfonds
Fordersumme 2022: 37.969,66 €
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E 2. Forderkreis und sonstige industrienahe Forderer

AstraZeneca

AstraZeneca

Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro

Sponsoring Parlamentarisches Friihstiick: 2.000,00 Euro

BN
AN

Vs g

AM<Lpm
m
.

Bayer AG

Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro

BP Bundesverband der
Pharmazeutischen Industrie e V.

Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie e.V.
Sponsoring Parlamentarisches Friihstiick: 1.000,00€

GSK Glaxo Smith Kline
Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro

IKAM Initiative Arzneimittel fiir Kinder
Forderkreisbeitrag: 2.000,00 Euro
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€9 MSD

MSD Sharp & Dohme
Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro

)

NOVARTIS

Novartis
Forderkreisbeitrag: 2.500,00 Euro
Sponsoring Parlamentarisches Friihstiick: 2.380,00 Euro

Q

. ®
novo nordisk

Novo Nordisk Pharma GmbH
Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro

Pirer

Pfizer
Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro

Y 4

SANOFI

Sanofi-Aventis Deutschand GmbH
Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro
Sponsoring Parlamentarisches Friihstiick: 2.000,00 Euro

'U' f Die forschenden
« Pharma-Unternehmen

vfa Verband Forschender Arzneimittelhersteller
Forderkreisbeitrag: 5.000,00 Euro
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F. Gremien, Mitarbeiterinnen und Mitgliedschaften und
Mitglieder

Hier konnen Sie unsere Gremien bzw. deren genaue Zusammensetzung nachlesen.
https://www.kindernetzwerk.de/de/verein/gremien.php.

Uber die Mitarbeiterinnen des knw sowie deren jeweilige Schwerpunkten kénnen Sie sich hier
informieren: https://www .kindernetzwerk.de/de/verein/kontakte.php.

F 1.Vorstand

Samtliche grundlegende Themenschwerpunkte sind in Vorstandssitzungen vom Leitungsgremium
des Kindernetzwerkes, bestehend aus den engeren Vorstandsmitgliedern Dr. Annette Mund, den
stellvertretenden Vorsitzenden Elfriede Zoller und Volker Koch (bis zu Mitgliederversammlung am
17.09.2022), nach der Wahl der Mitgliederversammlung dann Susann Schrodel und Dr.med. Richard
Haaser.

Seit 01.01.2022 nahm der Vorstand in folgender Besetzung sein Amt wahr:

Dr. Annette Mund Vorstandsvorsitzende
Elfriede Zoller 1. stv. Vorsitzende
Volker Koch 2. stv. Vorsitzender
Dr. Richard Haaser Schriftfiihrer

Margit Fischer Schatzmeisterin

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

Seit 17.09. 2022 nahm der Vorstand in folgender neugewahlter Besetzung sein Amt wahr:

Dr. Annette Mund Vorstandsvorsitzende
Susann Schrodel stv. Vorsitzende
Dr. Richard Haaser stv. Vorsitzender

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

F 2.Erweiterter Vorstand

Mit der Einrichtung des erweiterten Vorstandes sollten im knw auch die Berufsgruppen vertreten
sein, die nicht im engeren Vorstand von Kindernetzwerk e. V. sind (z. B. Kinderkrankenpflege, Reha-
Fachleute, Vertreter des Offentlichen Gesundheitsdienstes). Zudem soll im erweiterten Vorstand auch
die Stimme der (Eltern)-Selbsthilfe noch weiter einfliefSen.
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Dem erweiterten Vorstand kam die Aufgabe zu, ein Meinungsbild zu aktuellen Herausforderungen
und Themen innerhalb von Kindernetzwerk e. V. zu duflern und zukunftsgerichtete Fragestellungen
oder Ideen einzubringen.

Mit der Einrichtung des erweiterten Vorstandes sollte gesichert werden, dass jeweils ein
Vorstandsmitglied aus dem engeren oder erweiterten Vorstand aus den gerade aktuellen
Arbeitskreisen des Kindernetzwerks stammt oder aber der Arbeit der jeweiligen Arbeitskreise von
Kindernetzwerk e. V. sehr nahe steht. Damit sollte gewdahrleistet werden, dass die
Schwerpunktthemen der Arbeitskreise stets eine enge inhaltliche Anbindung an den Gesamtvorstand
haben.

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

> Elke Hauke pensionierte Sonderpadagogin

> Dr. med. Johannes Oepen Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin
> Lars Glockner Selbsthilfe

> Volker Koch Junge Selbsthilfe

F 3. Arztlicher Beraterkreis

Der arztliche Beraterkreis war im Jahr 2022 wieder fiir das Kindernetzwerk tatig.

Folgende Mitglieder hatte der Beraterkreis im Jahr 2022 weiterhin:
> Dr. med. Bernhard Sandner (Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin, Aschaffenburg)
> Prof. i. R. Dr. med. Michael Strafsburg (ehem. Univ.-Kinderklinik Wiirzburg)

> Dr. med. Jiirgen Seeger (Kinderarzt, Sozialpadiatrisches Zentrum Frankfurt), Sprecher
des Arbeitskreises

> Dr. med. Hansjorg Melcher (Niedergelassener Padiater in Bad Soden)

> Prof. Dr. med. Klaus-Peter Zimmer (Abteilungsleiter Allgemeine Padiatrie und
Neonatologie, medizinische Uni Giefden)

> Prof. Dr. med. Jorg Klepper (Chefarzt, Kinderklinik Aschaffenburg)
> Dr. med. Imma Rost (Kinder- und Jugendmedizin, Fachdrztin fiir Humangenetik,
Miinchen-Martinsried)
Der Beraterkreis kam am 22.03.22 zu einer online-Sitzung zusammen. Hierbei berichteten die
Beraterkreismitglieder aus ihren Arbeitsfeldern und zu den neuesten wissenschaftlichen und
padiatrischen Erkenntnissen.

Prof. i.R. Dr. Michael Strafiburg informierte zu den psychologischen Auswirkungen von Covid-19 auf
die Mutter-Kind-Beziehung, insbesondere beziiglich der Hirnfunktionen. Diskutiert wurden dazu die
Bedingungen psychologischer Pravention.

Intensiv beschéftigt hat alle die Folgen des russischen Angriffskriegs auf die Ukraine.

Prof. Dr. Jorg Klepper erlduterte die Schwierigkeiten, die sich in der medizinischen Versorgung
ukrainischer Fliichtlingskinder in Deutschland ergében. So fiihren z.B. die meisten Kinder keine
Impfpéasse mit sich, sodass der Status bisheriger Impfungen (Masern, Tuberkulose u.a.) nicht zu
bestimmen ist. Wenngleich die Finanzierung von Impfungen geregelt ist, gibt es doch haufig
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Unklarheiten beziiglich der Zustandigkeiten. Ein weiteres Problem sind nicht diagnostizierte
Erkrankungen bei Kindern, die in der Ukraine in Kinderheimen untergebracht waren. Unklar ist
auch, wie gut Deutschland auf die Behandlung von Kriegstraumata vorbereitet ist, die eine
langfristige Versorgungsstruktur erfordern.

Prof. Dr. med. Klaus-Dieter Zimmer stellte die Herausforderungen dar, die in der nahen Zukunft auf
die Kinderkliniken und niedergelassenen Praxen durch Millionen von Fliichtlingen zukamen.
Diskutiert wurde auch, inwieweit sich das knw gegeniiber dem russischen Angriffskrieg auf die
Ukraine positionieren solle und kénne, insbesondere, was russische Kooperationspartner:innen
betrifft. Generell definiert sich das knw als unpolitische Organisation, die keine politischen
Wertungen abgibt. Es kann aber durch seine Arbeit Zeichen setzen, indem es sich in allen Bereichen
dafiir einsetzt, dass Kriegsfliichtlinge die bestmogliche Versorgung erhalten und im knw einen
engagierten Ansprechpartner finden.

Weitere Themen der Sitzung waren die Zeitschrift ,Krankenhaus statt Fabrik” des Vereins
demokratischer Arztinnen und Arzte (VDAA), ein Symposium der KROKIDS-Stiftung ,, Managed
Care”, ein Beitrag von Dr. med. Jiirgen Seeger in der Zeitschrift ,Gesundheit braucht Politik”, das
Projekt N.E.S.T. (tiir das das knw eine Kontrollgruppe stellt) und ein Neubeginn des ,Deutschen
Kinderbulletin“.

Diskutiert wurde auch die Situation der ,,National Coalition Deutschland — Netzwerk zur Umsetzung
der UN-Kinderrechtskonvention”. Das knw ist aus der National Coalition aufgrund hinderlicher
organisatorischer Strukturen ausgetreten. In diesem Kontext wurde aufSerdem der Mangel an
Patient:innenzentrierung der Digitalisierungsmafinahmen in EU-Verordnungen kritisiert. Es wurden
Uberlegungen angestellt, wie sich Selbsthilfegruppen auf europaischer Ebene absprechen und
politische Lobbyarbeit in Briissel organisieren konnten.

In einem zweiten Teil der Sitzung berichtete Dr. Henriette Hogl aus den Projekten des knw. Themen
waren hier vor allem Empowerment in der Selbsthilfe, Angebote fiir ,, gesunde” Geschwisterkinder,
kultursensible Selbsthilfe und die medizinische Versorgung komplex erkrankter Kinder (Projekt
KoCoN).

Abschlieflend wurde besprochen, wie der Berater:innenkreis das knw auch weiterhin in der
Projektarbeit unterstiitzen kann. Ein laufendes Projekt war der wissenschaftliche Input fiir eine
Uberarbeitung der Handreichung Nachteilsausgleich des DKK Landesverbandes Nordwest 2015. Der
Berater:innenkreis kann dem knw mit der wissenschaftlichen Bewertung von Informationen
behilflich sein; er kann medizinische Informationen fiir die knw-Zielgruppen beschaffen,
Ansprechpartner:innen identifizieren und an der Verbreitung des Angebots des knw mitwirken.

Auf der Mitgliederversammlung wurde beschlossen, den arztlichen Beraterkreis aufzulésen und
einen wissenschaftlichen Beraterkreis einzusetzen, der neben der arztlichen Expertise auch Fachleute
anderer fiir die Versorgung der Familien relevanten Gebiete einbeziehen soll. Z.B. Rechtsanwilte und
-anwaltinnen fiir Sozialrecht oder Experten fiir Teilhabe an Bildung.
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F 4. Mitarbeiterinnen des knw

Mitarbeiterinnen im Hauptstadtbiiro Berlin

> Dr. Henriette Hogl

Kathrin Jackel-Neusser

Pia Rosenthal

Birte Struntz

Luna Heinrich (stud. Hilfskraft)
Hannah Sophie Gorg (stud. Hilfskraft)

vV V. V V V

Mitarbeiterinnen in der Servicestelle Mainaschaff

\Y

Birgit Fuchs

> Ellen Landsherr
> Sonja Orth

> Ursula Stein

F 5. Mitgliedschaften des Kindernetzwerkes

Eurordis
VdK Deutschland

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin

vV V V V

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 grofSen padiatrischen
Gesellschaften Deutschlands gegriindet. 2022 wurde aus der DAKJ das Biindnis KJG
mit einer neuen Mitgliederstruktur, in der alle Gesellschaften auf Augenhohe
miteinander arbeiten. Dies sind:

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 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 Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e.V. (DGSPYJ)

vV V V V

vV V V V

Gesellschaft der Kinderkrankenhduser und Kinderabteilungen in Deutschland e. V.
(GKinD)
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> Vereinigung Leitender Kinder- und Jugendarzte und Kinderchirurgen Deutschlands
e.V. (VLKKD) die Bundesarbeitsgemeinschaft Kind und Krankenhaus und das

> Kindernetzwerk e. V. (knw)

F 6. Mitglieder im Kindernetzwerk 2022

Insgesamt gehorten im Dezember 2022 dem Kindernetzwerk 934 Mitglieder (Vorjahr 945) an,
darunter

499 Eltern (Vorjahr 504)

> 244 bundesweite Mitgliedsorganisationen / landesweite und regionale Vereinigungen

oder sonstige Anlaufstellen mit etwa 200.000 assoziierten Mitgliedern (Vorjahr 244)
sowie

> 191 Kliniken, Arztpraxen, Institutionen und Facheinrichtungen (Vorjahr 197).

Eine Ubersicht all unserer Mitglieder finden sie hier:

https://www.kindernetzwerk.de/de/verein/Unsere Mitgliedsorganisationen.php
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G. Einnahmen-Uberschuss-Rechnung,
Prufbescheinigung

Gewinn- und Verlustrechnung
fiir die Zeit vom 01.01.2022 bis 31.12.2022

2022 2022
EUR EUR
A. Ideeller Bereich
l. Nicht steuerbare Einnahmen
1. Mitgliedsbeitrage 59.134,00
2. Sonstige nicht steuerbare Einnahmen 648.094,59
Il. Nicht anzusetzende Ausgaben
1. Abschreibungen -21.920,23
2. Personalkosten -401.083,01
3. Reisekosten -18.403,51
4. Raumkosten -33.964,00
5. Ubrige Ausgaben -122.242,32
B. Vermoégensverwaltung
I. Einnahmen
1. Ertragsteuerfreie Einnahmen
Zins- und Kursertrage 15,75
C. Sonstige Zweckbetriebe
. Sonstige Zweckbetriebe 1 (Umsatzsteuerpflichtig)
1. Sonstige betriebliche Aufwendungen -992,92
D. Sonstige Geschaftsbetriebe
l. Sonstige Geschiftsbetriebe 1
1. Umsatzerlose 20.400,91
2. Materialaufwand
Aufwendungen fiir bezogene Leistungen -898,06 -898,06
3. Abschreibungen
Abschreibungen auf immaterielle
Vermdgensgegenstande und Sachanlagen -1.985,81
4. Sonstige betriebliche Aufwendungen -17.198,91
E. GEWINN/VERLUST Sonstige Geschéftsbetriebe 318,13
Vereinsergebnis 108.956,48
1. Entnahmen aus Ergebnisriicklagen
a) aus gebundenen Ruicklagen 55.660,00
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b) aus sonstigen Ergebnisriicklagen 45.000,00 100.660,00
2. Einstellungen in die Ergebnisriicklagen
a) in die gebundene Riicklage -179.253,82
b) in die sonstigen Ergebnisriicklagen -25.000,00 -204.253,82
3. Mittelvortrag 5.362,66

Bescheinigung

Nach Durchfithrung unseres Auftrags haben wir fiir die Einnahmen-Uberschussrechnung
mit Vermogensaufstellung fur die Zeit vom 01.01.2022 bis zum 31.12.2022 folgende
Bescheinigung erteilt:

Wir haben auftragsgemidfs die nachstehende steuerliche Gewinnermittlung mit
Vermogensaufstellung des Kindernetzwerks e. V. vom 01.01.2022 bis 31.12.2022 unter
Beachtung der steuerrechtlichen Vorschriften und der erganzenden Bestimmungen der
Satzung erstellt.

Grundlage fiir die Erstellung waren die von uns gefiihrten Aufzeichnung, sowie die uns
dartiber hinaus vorgelegten Unterlagen und die uns erteilten Auskiinfte, die wir
auftragsgemafinicht gepriift haben.

Wir haben unseren Auftrag unter sinngemédfier Anwendung der Verlautbarung der
Bundessteuerberaterkammer zu den Grundsdtzen fiur die Erstellung von
Jahresabschliissen durchgefiihrt.

Aschaffenburg, 14. August 2023

Dipl.-Kfm. Wolfram Volk

Wirtschaftspriifer
Steuerberater
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H. Statistiken
Anfragen nach PLZ-Bereichen
PLZ-Bereich Anzahl Anfragen
0 27
1 58
2 56
3 45
4 76
5 61
6 61
7 60
8 44
9 41
A 6
CH 5
BE 1
ES 1

Anfragen nach Quellen

Um eine bessere Ubersicht zu behalten, durch wen die Anfragenden auf unsere Adresse aufmerksam
geworden sind bzw. wohin sich der Trend entwickelt, werden alle Anfragen Quellen zugeordnet.

2022 2021 2020 2019 2018

Arzt/Therapeut:innen 3 2 5 10 6
Bekannte/Verwandte/Kolleg:innen 3 5 12 3 3
Buch/Zeitschrift/Zeitung 0 1 0 0 0
Elterndatenbank-Mehrfachanfrage 19 21 3 7 5
Elterndatenbank-Neueintrag 424 390 304 468 45
info@Anfrage 137 130 152 175 93
Internet / Homepage 115 109 138 83 137
Krankenkasse 0 0 2 0 0
Klinik/Zentrum/SPZ 1 0 0 5 3
Mehrfachanfrage/Zweitanfrage 53 78 43 63 48
Messe/Kongresse/Tagungen/Seminare 0 0 0 13 14
Mitglied-Mehrfachanfrage 17 25 43 22 51
NAKOS 0 0 1 0 0
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Schriftliche Anfrage ohne Quellenangabe 10
Schule/Lehrer
Selbsthilfegruppe
Unbekannt

Insgesamt 773 763 727 871 432
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Statistik Datenbanken

Eintrage Eltern-Datenbank:

4176, Neuzugange 424

Anzahl Schlagworter:

2.512, Neueintragungen 59

Schlagwort-Statistik 2022

Aufrufe je Schlagwort :

2 14q Deletionssyndrome

2 15q11.2 BP1-BP2 Mikrodeletion
5 16p11.2 Mikroduplikation

5 16p11.2-12.2 Mikrodeletion

1 18p-Syndrom

2 Aarskog-Syndrom

1 Achromatopsie

4 AD(H)S/Aufmerksamkeits-Defizit-Syndrom mit ohne Hyperaktivitit
4 ADNP Syndrom

3 Adoleszenz

5 Affektkrampfe, respiratorische
1 Ahornsirupkrankheit

1 Aicardi-Goutiéres-Syndrom

1 Alagille-Syndrom

2 Alleinerziehende
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10 Allgemeine Infos

1 Alport-Syndrom

2 Aminosdurenstoffwechselstorungen

1 Angiodysplasie

1 Anophthalmie

3 Anorexia nervosa

1 Aortenbogenanomalie

1 Arthrogryposis multiplex congenita

3 Asperger-Syndrom

1 Asphyxie

2 Asthma bronchiale

1 Astrozytom

3 Ataxie

4 ATRX-Syndrom

3 Au-Kline-Syndrom

7 Autismus

1 Autismus-Spektrum-Storungen (ASS)

1 Autoimmunenzephalitis

4 Balkendefekte

3 Bardet-Biedl-Syndrom

7 Beckwith-Wiedemann-Syndrom

1 Bernard-Soulier-Syndrom

12 Bloch-Sulzberger-Syndrom

8 Burnside-Butler Syndrom

12 Cerebralparesen

1 CHARGE-Syndrom

25 Chromosomenverinderungen

17 Chung-Jansen-Syndrom

3 Clark-Baraitser-Syndrom
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2 CLOVES-Syndrom

5 Coffin-Siris-Syndrom

3 Cogan-Syndrom, Typ II

5 Cohen-Syndrom

11 Covid-19

1 CRASH-Syndrom

2 De Grouchy-Syndrom I

1 Denys-Drash-Syndrom

1 Depressionen

2 Diabetes mellitus, Typ I

1 Diabetes insipidus centralis

2 Diabetes insipidus renalis

1 Dissoziative Stérungen

1 Double cortex

10 Down-Syndrom

1 Dravet-Syndrom

4 Dysplasien div.

3 Ehlers-Danlos-Syndrom

3 Entwicklungsstérungen

3 Entwicklungsverzogerung

15 Epilepsie

9 FBXO11 Genmutation

2 Fragiles-X-Syndrom

2 Friedreich-Ataxie

3 Gliedmafien Fehlbildungen

3 Hautkrankheiten

10 Herz-Kreislaufsystems Krankheiten oder Anomalien

6 Horstérungen

4 Joubert-Syndrom
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7 Kabuki-Syndrom

2 Kawasaki-Syndrom

5 Kleinwuchs

9 Krankheiten des Blutes und der blutbildenden Organe

4 Mikrozephalie

8 Mitochondriale Myopathien

3 Muskelatrophien spinale

7 Muskeldystrophien divers

6 Muskelhypotonie

10 Nachteilsausgleich — Schulen

3 Nephrotisches Syndrom

4 Noonan-Syndrom

8 Phenylketonurie

5 Psychische Erkrankungen/Stérungen

3 Rubinstein-Taybi-Syndrom

10 Sehstorungen und Blindheit, Anomalien des Auges

2 Silver-Russell-Syndrom

11 Sonstige spezifische Stérungen des Immunsystems

6 Sotos-Syndrom

10 Sprachentwicklungsstorung

31 Stoffwechselstérungen, Endokrine Storungen

8 Systematrophien (ZNS)

9 Teilleistungsstorungen

6 Tumore

1 Ullrich-Turner-Syndrom

3 Unklare Diagnose

8 Verdauungsorgane Krankheiten und Anomalien

2 Laryngomalazie

2 Kinderhilfe/Ausland
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2 Lissenzephalie (-Syndrome)

1 Mowat-Wilson-Syndrom

3 Myopathien div.

2 Ohtahara-Syndrom

3 Peer-Beratung

6 PFAPA-Syndrom

4 Pflegeversicherung

6 Polymicrogyrie

2 Prune-Belly-Syndrom

4 Rehabilitation

3 Schulangst / Schulprobleme

5 SCNS8A Mutation

2 VA(C)TER(L)-Assoziation

2 Verhaltensstérungen

2 Wahrnehmungsstérungen

6 Wiedemann-Steiner-Syndrom

2 Wolf-Hirschhorn-Syndrom

93 Problembereiche nicht krankheitsbezogen
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