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1. EINLEITUNG

1. Zielsetzung des Workshops

Ziel war es, die zuvor erhobenen Ergebnisse der Recherche zu internationalen Selbsthilfestruk-
turen und der Online-Umfrage innerhalb der Kindernetzwerkmitglieder zu Bedarfen an interna-
tionaler Selbsthilfe vorzustellen und diese gemeinsam zu reflektieren. Dariiber hinaus sollte der
Workshop Raum bieten, um mit den Teilnehmenden direkt ins Gesprach zu kommen, ihre Wiin-
sche und Bedarfe noch genauer zu erfassen und gemeinsam zu erarbeiten, wie das Kindernetz-
werk sie kiinftig bestmdoglich unterstiitzen kann.



2. RUCKBLICK AUF DEN WORKSHOPABLAUF

1. Zielsetzung des Workshops Begriifdung, Einfiihrung und Vorstel-
lung

Uberblick tiber teilnehmende Personen und Organisationen

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

hierbei wurde auch die Grofe der jeweiligen Organisationen sowie die Seltenheit der Krank-
heitsbilder thematisiert, um erste Eindriicke zu gewinnen, wie diese Faktoren die moglicher-
weise internationaler Zusammenarbeit beeinflussen.

¢ Knopfim Bauch e.V.: Online-Selbsthilfe mit tiber 1.500 Eltern mit betroffenen Kindern

o STXBP1 e.V.: Weltweit 1.381 bekannte Fille, der Verein hat 130 Mitglieder

e MED13L Selbsthilfe: In Deutschland aktuell ca. 60 betroffene Familien

e Fett-SOS e.V.: 2018 aus einer kleinen Betroffenengruppe gegriindet

e Arbeitskreis Cornelia de Lange Syndrom e.V.: Uber 220 Mitglieder, davon ca. 150 CdLS-
Familien

¢ Krokids-Stiftung: Unterstiitzt chronisch kranke Kinder; Expertise zu Nonprofit-
Organisationen und Selbsthilfe

Welche Organisationen arbeiten bereits international?

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

Erfahrungen mit internationaler Zusammenarbeit sammeln. Wahrend einige bislang kaum in-
ternationale Kontakte aufgebaut haben oder aufbauen konnten, arbeiten andere Organisatio-
nen bereits eng international zusammen.

Die internationale Vernetzung findet dabei hadufig tiber Forschungsprojekte, Fachkongresse, drzt-
liche Expertengruppen oder gemeinsame Register statt. Eine teilnehmende Person schilderte
hierzu, dass die direkte internationale Zusammenarbeit bislang eher in der Forschung stattfin-
det, wiahrend der Austausch innerhalb der Selbsthilfe selbst noch begrenzt sei.

Eine andere teilnehmende Person berichtete beispielsweise von einer strukturell bereits gut
ausgebauten internationalen Zusammenarbeit; dem European STXBP1 Consortium (ESCO) -
ein Zusammenschluss von Forschenden, Stakeholdern und Selbsthilfe aus derzeit acht Ldndern
(Skandinavien, Deutschland, Niederlande, Belgien, Frankreich, Spanien, Italien und Israel).

Insgesamt ldsst sich tendenziell feststellen, dass die Erfahrungen der Mitgliedsorganisationen
mit internationaler Zusammenarbeit stark variieren - von ersten Kontakten bis zu bereits etab-
lierten Kooperationen.

Erste Erwartungen der Teilnehmenden

Auch bei den Erwartungen der Teilnehmenden zeichneten sich unterschiedliche Beweggriinde
ab. Einige kamen mit dem Ziel, neues zu lernen und internationale Zusammenarbeit
auszubauen, da bisher kaum Kontakte bestanden. Andere Teilnehmende berichteten, dass sich



ihr Verein bisher noch nicht mit dem Thema auseinandergesetzt hat und sie den Workshop
nutzen wollten, um abschatzen zu kénnen, ob eine internationale bzw. europaische
Zusammenarbeit fiir ihre Organisation relevant sein kénnte.

Andere hatten wissenschaftliches Interesse, um mehr tiber Strukturen und
Entwicklungsprozesse in der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe zu erfahren; so Prof. Dr. Annette
Zimmer von der Krokids-Stiftung.

Einige Teilnehmende duferten den Wunsch, konkrete Schritte zur Griindung eines
europdischen Vereins zu priifen. Sollte die Richtlinie des Europdischen Parlaments und des
Rates iiber europdische grenziiberschreitende Vereine angenommen werden, konnten Gruppen
(z. B. NGOs, zivilgesellschaftliche Organisationen, Vereine) ohne Neugriindung in jedem EU-Land
grenziiberschreitend tétig sein, was nationale Biirokratie und doppelte Registrierungen
vermeiden wiirde - ein Ansatz, der insbesondere fiir Initiativen interessant ist, die in mehreren
EU-Staaten aktiv sein wollen oder die intaernationale Tatigkeit aufgrund ein geringen Zahl an
Betroffenen schwer ist.

2. Vorstellung Uberblick iiber internationale Strukturen in der
Selbsthilfe und der Umfrage ,,Bedarfe und Perspektiven aus den Mit-
gliedsorganisationen”

Das Kindernetzwerk prasentierte zentralen Ergebnisse der Recherche und der Online-Umfrage.

Fragen, Kommentare und Hinweise aus dem Plenum

Eine Teilnehmerin wies auf eine weitere krankheitsspezifische Organisation hin, die derzeit in-
ternational gegriindet wird. Dabei wurde die Mitgliedschaft in der neuen sogenannten E-Plus-
Allianz, die sich auf Epilepsie fokussiert, thematisiert. Diese Allianz zdhlt bereits 52 Mitglieder,
darunter auch STXBP1 e.V,, und zeigt, wie Initiativen durch internationale Kooperation ihre
Reichweite und Wirkung erweitern kénnen.

3. Offener Austausch und Diskussion

Im Anschluss an die inhaltlichen Inputs tauschten sich die Teilnehmenden in einem gemeinsa-
men Padlet - einem interaktiven digitalen Pinnwand-Tool zur Sammlung und Strukturierung von
Beitrdgen (das Original befindet sich im Anhang) - unter dem Titel ,Im Gesprdch miteinander -
Internationale Strukturen in der Selbsthilfe: Chancen und Méglichkeiten aus.

Wo sehen die Teilnehmenden den groRten Nutzen internationaler Zusammenarbeit?
(Identifizierte Chancen)

Aus den eingetragenen Beitrdgen wurde deutlich, dass insbesondere der Wissensgewinn als
zentraler Mehrwert wahrgenommen wird. Als besonders relevant nannten die Teilnehmenden
die Moglichkeit, sich tiber Erfahrungen aus anderen Lindern auszutauschen, neue therapeuti-
sche Ansédtze kennenzulernen und Zugang zu aktuellen Forschungsergebnissen zu erhalten bzw.
sich an Forschungsvorhaben zu beteiligen.



Was steht einer starkeren internationalen Zusammenarbeit bisher im Weg? (ldentifi-
zierte Herausforderungen)

Eine teilnehmende Person berichtete, dass in ihrem Themenfeld bereits die grundlegende Vo-
raussetzung fiir internationale Zusammenarbeit fehlt, da es in Deutschland bislang noch keinen
Verein gibt. Schon auf dieser Ebene scheitere es hiufig daran, dass betroffene Eltern nicht bereit
oder in der Lage seien, einen Verein zu griinden und tragfihige Strukturen aufzubauen, die eine
formelle Beteiligung an internationalen Netzwerken tiberhaupt erst ermoglichen wiirden.

Dartiber hinaus wurden sprachliche Hiirden als relevantes Hindernis beschrieben, insbesondere
wenn internationale Treffen oder digitale Meetings auf Englisch stattfinden. Auch die grof3en ge-
ografischen Entfernungen stellen eine Herausforderung dar, etwa wenn Kongresse oder wichtige
Veranstaltungen im Ausland stattfinden und dadurch zeitlich wie finanziell nur schwer erreich-
bar sind.

Als weiterer zentraler Punkt wurden ldnderspezifische Unterschiede im Hinblick auf Regularien,
ethische Richtlinien und biirokratische Prozesse genannt. Diese Unterschiede erschweren eine
reibungslose Zusammenarbeit, da sie Organisationen vor strukturelle und administrative Hiir-
den stellen, die sich nicht ohne Weiteres tiberwinden lassen.

Wie kann das Kindernetzwerk unterstitzen?

Im Workshop wurde deutlich, dass das Kindernetzwerk eine zentrale Rolle dabei spielen kann,
internationale Zusammenarbeit fiir Mitgliedsorganisationen zu erleichtern. Teilnehmende be-
tonten, dass insbesondere der Austausch von Wissen, Erfahrungen und praktischen Tipps hilf-
reich wire - etwa im Hinblick auf den Aufbau von Strukturen, die internationale Kooperation
tiberhaupt ermdglichen.

Dartiber hinaus kénnte das Kindernetzwerk als verbindende Instanz fungieren, indem es den
Kontakt zu anderen Selbsthilfegruppen herstellt und passende Ansprechpersonen miteinander
vernetzt. Viele Organisationen stehen am Anfang ihrer internationalen Aktivitdten und bendéti-
gen Orientierungshilfen, Beispiele gelungener Kooperationen und Hinweise auf mégliche Part-
nerorganisationen.

Nicht zuletzt wurde das Kindernetzwerk auch als mogliche vermittelnde Stelle gesehen. Durch
seine Position kann es Briicken schlagen zwischen nationalen Gruppen und internationalen
Netzwerken, erste Zugédnge erleichtern und bei Bedarf den Einstieg in internationale Gremien,
Arbeitsgruppen oder Projekte begleiten. Dadurch konnte es einen wichtigen Beitrag leisten,
Hemmschwellen abzubauen und Selbsthilfeorganisationen handlungsfahiger im internationalen
Kontext zu machen.

Welche Themen sind hierbei besonders wichtig?

Im Austausch zeigte sich, dass fiir die Teilnehmenden einige Themen eine besondere Bedeutung
fiir zukiinftige internationale Zusammenarbeit haben. Ein zentrales Anliegen war die Moglich-
keit, sich stiarker auf europdischer Ebene zusammenzuschlief3en. Viele Organisationen sehen da-
rin eine gute Grundlage, um gemeinsame Interessen zu biindeln, ldndertibergreifende Strukturen
aufzubauen und die Sichtbarkeit seltener Erkrankungen zu erhohen.



Dartiber hinaus wurde die Vernetzung mit den USA als wichtiges Feld beschrieben. Eine teilneh-
mende Person berichtete stellvertretend fiir ihre Organisation, dass der Austausch mit betroffe-
nen Eltern in den USA bereits besteht und als besonders wertvoll erlebt wird. Dort gebe es - ge-
rade bei sehr seltenen Krankheitsbildern - hiufig intensivere Forschungsaktivitéten, die oft
durch private Spendensammlungen betroffener Familien ermoglicht wiirden. Gleichzeitig wurde
deutlich, dass das deutsche Gesundheitssystem stdrker reguliert ist und Forschung in der Regel
auf grofde pharmazeutische Investoren oder universitdre Strukturen angewiesen ist. Dieser Un-
terschied pragt die Moglichkeiten der internationalen Kooperation und zeigt, wie unterschied-
lich Rahmenbedingungen in einzelnen Lindern sein kénnen.

Ein weiterer Beitrag hob die Bedeutung von Organisation und Digitalisierung hervor. Digitale
Vernetzung, hybride Austauschformate und strukturierte Kommunikationswege wurden als ent-
scheidend angesehen, um internationale Kooperation langfristig praktikabel und inklusiv zu ge-
stalten.

Zudem dufderte eine weitere Person den Wunsch, bestehende Kooperationen - wie das European
STXBP1 Consortium (ESCO) - perspektivisch auf eine weltweite Ebene auszudehnen. Dies wiirde
ermoglichen, Expertise global zu biindeln und auch aufderhalb Europas stirkere wissenschaftli-
che und klinische Verbindungen zu etablieren.

3. Abschluss und Ausblick

Vorschladge fiir nachste Schritte

Im abschliefdenden Teil des Workshops wurden mdgliche nédchste Schritte diskutiert. Zunéchst
wurde festgehalten, dass die Ergebnisse des Workshops aufbereitet und allen Teilnehmenden
zur Verfiigung gestellt werden sollen, um Transparenz zu schaffen und eine gemeinsame Grund-
lage fiir weitere Uberlegungen zu bieten.

Dartiber hinaus soll gepriift werden, inwiefern das Kindernetzwerk kiinftig gezielte Unterstiit-
zungsangebote zu organisatorischen Fragestellungen entwickeln kann. Dazu zdhlen insbeson-
dere Themen wie die Vereinsgriindung, europdische Rechtsformen sowie weitere strukturelle
Voraussetzungen fiir internationale Zusammenarbeit. Ergdnzend wurde angeregt, Best-Practice-
Beispiele und Erfahrungsberichte systematisch zu sammeln und bereitzustellen, um den Wissen-
stransfer zwischen den Mitgliedsorganisationen zu fordern.

Ein weiterer moglicher Ansatz besteht darin, dass sich das Kindernetzwerk an bestehenden in-
ternationalen Netzwerken, Konsortien und Projekten beteiligt, um Zugdnge zu internationalen
Strukturen zu erleichtern und die Interessen der Mitgliedsorganisationen dort zu vertreten.

5. Fazit

Kernaussagen des Workshops

Der Workshop machte deutlich, dass die Ausgangslagen der teilnehmenden Organisationen sehr
unterschiedlich sind. Sie reichen von ersten internationalen Kontakten bis hin zu bereits etab-
lierten Kooperationsstrukturen mit dem Wunsch diese bestehenden Strukturen weiter auszu-
bauen. Entsprechend variieren auch die Bedarfe der Organisationen erheblich. Wahrend einige



einen starken Fokus auf wissenschaftliche Forschung und internationale Forschungskooperatio-
nen legen, sehen andere ihre Hauptaufgabe darin, iiber Fachexpertinnen wie Kinder- und Ju-
genddrztinnen liber internationale Entwicklungen informiert zu bleiben, ohne selbst unmittelbar
international aktiv zu sein. Fiir diese Organisationen steht die Unterstiitzung der betroffenen Fa-
milien vor Ort im Vordergrund.

Dariiber hinaus wurden strukturelle und organisatorische Bediirfnisse benannt, etwa beim Auf-
bau stabiler Selbsthilfestrukturen, in der Offentlichkeitsarbeit oder bei der Vernetzung mit ande-
ren Akteur:innen. Als zentrale Herausforderungen fiir eine starkere internationale Zusammenar-
beit wurden fehlende organisatorische Grundlagen, Sprachbarrieren sowie rechtliche und biiro-
kratische Unterschiede zwischen den Landern identifiziert.

Insgesamt wurde das Ziel des Workshops erreicht, die Ergebnisse der Recherche und der Online-
Umfrage gemeinsam zu reflektieren und mit den konkreten Bedarfen der Mitgliedsorganisatio-
nen abzugleichen. Dabei zeigte sich, dass das Kindernetzwerk kiinftig als Vermittler, Vernetzer
und Unterstiitzer eine Schliisselrolle einnehmen kénnte, um internationale Zusammenarbeit in
der Selbsthilfe gezielt zu fordern.
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