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1. EINLEITUNG 

1. Zielsetzüng des Workshops 

Ziel war es, die züvor erhobenen Ergebnisse der Recherche zü internationalen Selbsthilfestrük-

türen ünd der Online-Ümfrage innerhalb der Kindernetzwerkmitglieder zü Bedarfen an interna-

tionaler Selbsthilfe vorzüstellen ünd diese gemeinsam zü reflektieren. Darü ber hinaüs sollte der 

Workshop Raüm bieten, üm mit den Teilnehmenden direkt ins Gespra ch zü kommen, ihre Wü n-

sche ünd Bedarfe noch genaüer zü erfassen ünd gemeinsam zü erarbeiten, wie das Kindernetz-

werk sie kü nftig bestmo glich ünterstü tzen kann. 



 3 

   

 

2. RÜCKBLICK AUF DEN WORKSHOPABLAUF 

1. Zielsetzüng des Workshops Begrü ßüng, Einfü hrüng ünd Vorstel-

lüng  

Überblick über teilnehmende Personen und Organisationen 

An dem Workshop nahmen jeweils eine Person der folgenden Mitgliedsorganisationen teil – 

hierbei würde aüch die Gro ße der jeweiligen Organisationen sowie die Seltenheit der Krank-

heitsbilder thematisiert, üm erste Eindrü cke zü gewinnen, wie diese Faktoren die mo glicher-

weise internationaler Züsammenarbeit beeinflüssen. 

• Knopf im Bauch e.V.: Online-Selbsthilfe mit ü ber 1.500 Eltern mit betroffenen Kindern 

• STXBP1 e.V.: Weltweit 1.381 bekannte Fa lle, der Verein hat 130 Mitglieder  

• MED13L Selbsthilfe: In Deütschland aktüell ca. 60 betroffene Familien 

• Fett-SOS e.V.: 2018 aüs einer kleinen Betroffenengrüppe gegrü ndet 

• Arbeitskreis Cornelia de Lange Syndrom e.V.: Ü ber 220 Mitglieder, davon ca. 150 CdLS-

Familien 

• Krokids-Stiftung: Ünterstü tzt chronisch kranke Kinder; Expertise zü Nonprofit-

Organisationen ünd Selbsthilfe 

Welche Organisationen arbeiten bereits international? 

Im Workshop zeichnete sich ab, dass die teilnehmenden Organisationen sehr ünterschiedliche 

Erfahrüngen mit internationaler Züsammenarbeit sammeln. Wa hrend einige bislang kaum in-

ternationale Kontakte aüfgebaüt haben oder aüfbaüen konnten, arbeiten andere Organisatio-

nen bereits eng international züsammen.  

Die internationale Vernetzüng findet dabei ha üfig ü ber Forschüngsprojekte, Fachkongresse, a rzt-

liche Expertengrüppen oder gemeinsame Register statt. Eine teilnehmende Person schilderte 

hierzü, dass die direkte internationale Züsammenarbeit bislang eher in der Forschung stattfin-

det, während der Austausch innerhalb der Selbsthilfe selbst noch begrenzt sei. 

Eine andere teilnehmende Person berichtete beispielsweise von einer strukturell bereits gut 

ausgebauten internationalen Zusammenarbeit; dem Eüropean STXBP1 Consortiüm (ESCO) – 

ein Züsammenschlüss von Forschenden, Stakeholdern ünd Selbsthilfe aüs derzeit acht La ndern 

(Skandinavien, Deütschland, Niederlande, Belgien, Frankreich, Spanien, Italien ünd Israel). 

Insgesamt la sst sich tendenziell feststellen, dass die Erfahrüngen der Mitgliedsorganisationen 

mit internationaler Züsammenarbeit stark variieren – von ersten Kontakten bis zü bereits etab-

lierten Kooperationen. 

Erste Erwartungen der Teilnehmenden 

Aüch bei den Erwartüngen der Teilnehmenden zeichneten sich unterschiedliche Beweggründe 

ab. Einige kamen mit dem Ziel, neües zü lernen ünd internationale Züsammenarbeit 

auszubauen, da bisher kaüm Kontakte bestanden. Andere Teilnehmende berichteten, dass sich 
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ihr Verein bisher noch nicht mit dem Thema aüseinandergesetzt hat ünd sie den Workshop 

nützen wollten, üm abscha tzen zü ko nnen, ob eine internationale bzw. eüropa ische 

Züsammenarbeit fü r ihre Organisation relevant sein könnte. 

 

Andere hatten wissenschaftliches Interesse, üm mehr ü ber Strüktüren ünd 

Entwicklüngsprozesse in der gesündheitsbezogenen Selbsthilfe zü erfahren; so Prof. Dr. Annette 

Zimmer von der Krokids-Stiftüng.  

 

Einige Teilnehmende a üßerten den Wünsch, konkrete Schritte zür Gründung eines 

europäischen Vereins zü prü fen. Sollte die Richtlinie des Eüropa ischen Parlaments ünd des 

Rates ü ber eüropa ische grenzü berschreitende Vereine angenommen werden, ko nnten Grüppen 

(z. B. NGOs, zivilgesellschaftliche Organisationen, Vereine) ohne Neügrü ndüng in jedem EÜ-Land 

grenzü berschreitend ta tig sein, was nationale Bü rokratie ünd doppelte Registrierüngen 

vermeiden wü rde – ein Ansatz, der insbesondere fü r Initiativen interessant ist, die in mehreren 

EÜ-Staaten aktiv sein wollen oder die intaernationale Ta tigkeit aüfgründ ein geringen Zahl an 

Betroffenen schwer ist. 

 

2. Vorstellüng Ü berblick ü ber internationale Strüktüren in der 

Selbsthilfe ünd der Ümfrage ,,Bedarfe ünd Perspektiven aüs den Mit-

gliedsorganisationen” 

Das Kindernetzwerk pra sentierte zentralen Ergebnisse der Recherche ünd der Online-Ümfrage.  

Fragen, Kommentare und Hinweise aus dem Plenum 

Eine Teilnehmerin wies aüf eine weitere krankheitsspezifische Organisation hin, die derzeit in-

ternational gegrü ndet wird. Dabei würde die Mitgliedschaft in der neüen sogenannten E-Plüs-

Allianz, die sich aüf Epilepsie foküssiert, thematisiert. Diese Allianz za hlt bereits 52 Mitglieder, 

darünter aüch STXBP1 e.V., ünd zeigt, wie Initiativen dürch internationale Kooperation ihre 

Reichweite ünd Wirküng erweitern ko nnen. 

3. Offener Aüstaüsch ünd Disküssion 

Im Anschlüss an die inhaltlichen Inpüts taüschten sich die Teilnehmenden in einem gemeinsa-

men Padlet – einem interaktiven digitalen Pinnwand-Tool zür Sammlüng ünd Strüktürierüng von 

Beitra gen (das Original befindet sich im Anhang) – ünter dem Titel „Im Gespra ch miteinander – 

Internationale Strüktüren in der Selbsthilfe: Chancen ünd Mo glichkeiten“ aüs. 

Wo sehen die Teilnehmenden den größten Nutzen internationaler Zusammenarbeit? 

(Identifizierte Chancen) 

Aüs den eingetragenen Beitra gen würde deütlich, dass insbesondere der Wissensgewinn als 

zentraler Mehrwert wahrgenommen wird. Als besonders relevant nannten die Teilnehmenden 

die Mo glichkeit, sich ü ber Erfahrüngen aüs anderen La ndern aüszütaüschen, neüe therapeüti-

sche Ansa tze kennenzülernen ünd Zügang zü aktüellen Forschüngsergebnissen zü erhalten bzw. 

sich an Forschüngsvorhaben zü beteiligen. 
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Was steht einer stärkeren internationalen Zusammenarbeit bisher im Weg? (Identifi-

zierte Herausforderungen) 

Eine teilnehmende Person berichtete, dass in ihrem Themenfeld bereits die gründlegende Vo-

raüssetzüng fü r internationale Züsammenarbeit fehlt, da es in Deütschland bislang noch keinen 

Verein gibt. Schon aüf dieser Ebene scheitere es ha üfig daran, dass betroffene Eltern nicht bereit 

oder in der Lage seien, einen Verein zü grü nden ünd tragfa hige Strüktüren aüfzübaüen, die eine 

formelle Beteiligüng an internationalen Netzwerken ü berhaüpt erst ermo glichen wü rden. 

Darü ber hinaüs würden sprachliche Hü rden als relevantes Hindernis beschrieben, insbesondere 

wenn internationale Treffen oder digitale Meetings aüf Englisch stattfinden. Aüch die großen ge-

ografischen Entfernüngen stellen eine Heraüsforderüng dar, etwa wenn Kongresse oder wichtige 

Veranstaltüngen im Aüsland stattfinden ünd dadürch zeitlich wie finanziell nür schwer erreich-

bar sind. 

Als weiterer zentraler Pünkt würden la nderspezifische Ünterschiede im Hinblick aüf Regülarien, 

ethische Richtlinien ünd bü rokratische Prozesse genannt. Diese Ünterschiede erschweren eine 

reibüngslose Züsammenarbeit, da sie Organisationen vor strüktürelle ünd administrative Hü r-

den stellen, die sich nicht ohne Weiteres ü berwinden lassen. 

Wie kann das Kindernetzwerk unterstützen? 

Im Workshop würde deütlich, dass das Kindernetzwerk eine zentrale Rolle dabei spielen kann, 

internationale Züsammenarbeit fü r Mitgliedsorganisationen zü erleichtern. Teilnehmende be-

tonten, dass insbesondere der Aüstaüsch von Wissen, Erfahrüngen ünd praktischen Tipps hilf-

reich wa re – etwa im Hinblick aüf den Aüfbaü von Strüktüren, die internationale Kooperation 

ü berhaüpt ermo glichen. 

Darü ber hinaüs ko nnte das Kindernetzwerk als verbindende Instanz füngieren, indem es den 

Kontakt zü anderen Selbsthilfegrüppen herstellt ünd passende Ansprechpersonen miteinander 

vernetzt. Viele Organisationen stehen am Anfang ihrer internationalen Aktivita ten ünd beno ti-

gen Orientierüngshilfen, Beispiele gelüngener Kooperationen ünd Hinweise aüf mo gliche Part-

nerorganisationen. 

Nicht zületzt würde das Kindernetzwerk aüch als mo gliche vermittelnde Stelle gesehen. Dürch 

seine Position kann es Brü cken schlagen zwischen nationalen Grüppen ünd internationalen 

Netzwerken, erste Züga nge erleichtern ünd bei Bedarf den Einstieg in internationale Gremien, 

Arbeitsgrüppen oder Projekte begleiten. Dadürch ko nnte es einen wichtigen Beitrag leisten, 

Hemmschwellen abzübaüen ünd Selbsthilfeorganisationen handlüngsfa higer im internationalen 

Kontext zü machen. 

Welche Themen sind hierbei besonders wichtig? 

Im Aüstaüsch zeigte sich, dass fü r die Teilnehmenden einige Themen eine besondere Bedeütüng 

fü r zükü nftige internationale Züsammenarbeit haben. Ein zentrales Anliegen war die Mo glich-

keit, sich sta rker aüf eüropa ischer Ebene züsammenzüschließen. Viele Organisationen sehen da-

rin eine güte Gründlage, üm gemeinsame Interessen zü bü ndeln, la nderü bergreifende Strüktüren 

aüfzübaüen ünd die Sichtbarkeit seltener Erkranküngen zü erho hen. 
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Darü ber hinaüs würde die Vernetzüng mit den ÜSA als wichtiges Feld beschrieben. Eine teilneh-

mende Person berichtete stellvertretend fü r ihre Organisation, dass der Aüstaüsch mit betroffe-

nen Eltern in den ÜSA bereits besteht ünd als besonders wertvoll erlebt wird. Dort gebe es – ge-

rade bei sehr seltenen Krankheitsbildern – ha üfig intensivere Forschüngsaktivita ten, die oft 

dürch private Spendensammlüngen betroffener Familien ermo glicht wü rden. Gleichzeitig würde 

deütlich, dass das deütsche Gesündheitssystem sta rker regüliert ist ünd Forschüng in der Regel 

aüf große pharmazeütische Investoren oder üniversita re Strüktüren angewiesen ist. Dieser Ün-

terschied pra gt die Mo glichkeiten der internationalen Kooperation ünd zeigt, wie ünterschied-

lich Rahmenbedingüngen in einzelnen La ndern sein ko nnen. 

Ein weiterer Beitrag hob die Bedeütüng von Organisation ünd Digitalisierüng hervor. Digitale 

Vernetzüng, hybride Aüstaüschformate ünd strüktürierte Kommünikationswege würden als ent-

scheidend angesehen, üm internationale Kooperation langfristig praktikabel ünd inklüsiv zü ge-

stalten. 

Züdem a üßerte eine weitere Person den Wünsch, bestehende Kooperationen – wie das Eüropean 

STXBP1 Consortiüm (ESCO) – perspektivisch aüf eine weltweite Ebene aüszüdehnen. Dies wü rde 

ermo glichen, Expertise global zü bü ndeln ünd aüch aüßerhalb Eüropas sta rkere wissenschaftli-

che ünd klinische Verbindüngen zü etablieren. 

3. Abschlüss ünd Aüsblick 

Vorschläge für nächste Schritte 

Im abschließenden Teil des Workshops würden mo gliche na chste Schritte diskütiert. Züna chst 

würde festgehalten, dass die Ergebnisse des Workshops aüfbereitet ünd allen Teilnehmenden 

zür Verfü güng gestellt werden sollen, üm Transparenz zü schaffen ünd eine gemeinsame Gründ-

lage fü r weitere Ü berlegüngen zü bieten. 

Darü ber hinaüs soll geprü ft werden, inwiefern das Kindernetzwerk kü nftig gezielte Ünterstü t-

züngsangebote zü organisatorischen Fragestellüngen entwickeln kann. Dazü za hlen insbeson-

dere Themen wie die Vereinsgrü ndüng, eüropa ische Rechtsformen sowie weitere strüktürelle 

Voraüssetzüngen fü r internationale Züsammenarbeit. Erga nzend würde angeregt, Best-Practice-

Beispiele ünd Erfahrüngsberichte systematisch zü sammeln ünd bereitzüstellen, üm den Wissen-

stransfer zwischen den Mitgliedsorganisationen zü fo rdern. 

 

Ein weiterer mo glicher Ansatz besteht darin, dass sich das Kindernetzwerk an bestehenden in-

ternationalen Netzwerken, Konsortien ünd Projekten beteiligt, üm Züga nge zü internationalen 

Strüktüren zü erleichtern ünd die Interessen der Mitgliedsorganisationen dort zü vertreten. 

5. Fazit 

Kernaussagen des Workshops 

Der Workshop machte deütlich, dass die Aüsgangslagen der teilnehmenden Organisationen sehr 

ünterschiedlich sind. Sie reichen von ersten internationalen Kontakten bis hin zü bereits etab-

lierten Kooperationsstrüktüren mit dem Wünsch diese bestehenden Strüktüren weiter aüszü-

baüen. Entsprechend variieren aüch die Bedarfe der Organisationen erheblich. Wa hrend einige 
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einen starken Foküs aüf wissenschaftliche Forschüng ünd internationale Forschüngskooperatio-

nen legen, sehen andere ihre Haüptaüfgabe darin, ü ber Fachexpertinnen wie Kinder- ünd Jü-

genda rztinnen ü ber internationale Entwicklüngen informiert zü bleiben, ohne selbst ünmittelbar 

international aktiv zü sein. Fü r diese Organisationen steht die Ünterstü tzüng der betroffenen Fa-

milien vor Ort im Vordergründ. 

Darü ber hinaüs würden strüktürelle ünd organisatorische Bedü rfnisse benannt, etwa beim Aüf-

baü stabiler Selbsthilfestrüktüren, in der O ffentlichkeitsarbeit oder bei der Vernetzüng mit ande-

ren Akteür:innen. Als zentrale Heraüsforderüngen fü r eine sta rkere internationale Züsammenar-

beit würden fehlende organisatorische Gründlagen, Sprachbarrieren sowie rechtliche ünd bü ro-

kratische Ünterschiede zwischen den La ndern identifiziert. 

Insgesamt würde das Ziel des Workshops erreicht, die Ergebnisse der Recherche ünd der Online-

Ümfrage gemeinsam zü reflektieren ünd mit den konkreten Bedarfen der Mitgliedsorganisatio-

nen abzügleichen. Dabei zeigte sich, dass das Kindernetzwerk kü nftig als Vermittler, Vernetzer 

ünd Ünterstü tzer eine Schlü sselrolle einnehmen ko nnte, üm internationale Züsammenarbeit in 

der Selbsthilfe gezielt zü fo rdern. 
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