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Wer sind wir?

Das Narkolepsie-Netzwerk bringt die von Narkolepsie Betroffenen und aus unterschiedlicher
Motivation an der Krankheit Interessierten zusammen.

Das Netzwerk bietet Hilfestellungen fur diagnostizierte Narkoleptikerinnen und
Narkoleptiker und alle sonstigen Interessierten, darunter Arztinnen und Artzte — aus der
Neurologie bis hin zur Allgemeinmedizin.

Ziel des Netzwerks ist es, an einer zentralen Stelle

¢ Fakten zur Krankheit bereitzustellen,

e iber Ansprechpartnerinnen und -partner Kontakte untereinander und zur
Beratung herzustellen,

e liber Medikamente und ihre Wirkungsweise, sowie Behandlungs- und
Therapieansatze aufzuklaren,

e Ergebnisse aus der Wissenschaft und Forschung zu prasentieren

und

e Termine zum personlichen Austausch sowie von Fachtagungen zu
veroffentlichen.

Wir sind offen fur jede Art der Unterstlitzung: durch ehrenamtliche Arbeit, aktive
Mitgliedschaften bei der tatkraftigen Weiterentwicklung des Vereins oder auch durch
Foérdermitgliedschaften, um unsere Arbeit zu finanzieren.

Schwerpunkte unserer Arbeit

Der strategische Schwerpunkt der Vereinsarbeit des Narkolepsie-Netzwerk e.V. orientiert
sich an der gezielten Vertiefung offentlicher und fachlicher Sensibilisierung fur die
Erkrankung. Wesentliche Saulen der Aktivitaten bilden die zentrale Vereinswebsite und
soziale Medien, die als digitale Plattformen zur Informationsvermittlung fungieren.

Erganzend dazu produziert der Verein regelmaBig publikationswirksame Informations-
materialien in Form von Broschuren und Kurzdokumentationen, um altersubergreifende
Zuganglichkeit zu gewahrleisten.

Die Koordination zwischen Betroffenen und Verein lauft Uber standardisierte
Informationskanale: eine zentrale telefonische Anlaufstelle sowie digitale Kommunikations-
wege wie E-Mail und das interaktive Kontaktformular der Website.

Eine wesentliche Aufgabe liegt in der Unterstlitzung der Selbsthilfearbeit und der regionalen
Gruppen, in denen Betroffene und Angehorige einen kollektiven Austausch betreiben. Der
Verein dokumentiert hier aktuelle Forschungsergebnisse und prasentiert relevante
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Neuigkeiten zur Erkrankung im direkten Austausch. Neue Grindungen profitieren von
beratender und struktureller Unterstutzung des Vereins.

Deutschlandweit agierend veranstaltet der Verein kostenfreie Bildungsangebote, die von
halbtagigen bis zweitagigen Workshops reichen. Expertenvertreterinnen und -vertreter aus
Medizin und Sozialwesen begleiten die Veranstaltungen, wobei sich auch digitale
Formatentwicklungen wie Webinare etabliert haben.

Besonderes Gewicht wird der jahrlichen Kinder- und Jugendlichen-Tagung zugemessen: Hier
versammeln sich Betroffene der jungen Altersgruppe, ihre Familien und Geschwister, um in
themenspezifischen Workshops sowohlfachliche Impulse als auch Erfahrungsaustausch zu
ermoglichen. Durch Zuwendungen der Krankenkassen und private Spenden wird der
Veranstaltung ein finanzielles Dach verliehen, um den teilnehmende Familien Kosten zu
reduzieren, die oft aufgrund der geografischen Verbreitung der Zielgruppen anfallen. Diese
Konstellation unterstreicht den standortubergreifenden Charakter der Vereinsarbeit.

Kooperationen

Als Patientenorganisation fur ,Narkolepsie“ ist NaNe e.V. vernetzt mit internationalen
Pendants in Europa und in den USA. Intensiver Austausch besteht mit der Organisation
PWN4PWN (,,People with Narcolepsy for People with Narcolepsy®). Das ,,Project Sleep®,
eine Initiative in den USA, listet uns als nationale Kooperationsstelle, und wir transportieren
deren Awareness-Kampagnen auch nach Deutschland.

Seit November 2024 sind wir ordentliches Mitglied in der Allianz fir Chronische Seltene
Erkrankungen (,,ACHSE") e.V. Es besteht Uber die Schlafmediziner ein Austausch mit der
Deutschen Gesellschaft fur Schlafforschung und Schlafmedizin (DGSM). Unser Antrag auf
Mitgliedschaft bei der Europaischen Organisation fur Seltene Erkrankungen (EURORDIS)
wird im April 2026 auf deren nachsten Vorstandsitzung behandelt.

Der Verein schatzt sich glucklich Uber die Unterstitzung durch eine Reihe von
Schlafmedizinerinnen und -medizinern, an deren Kliniken und Universitaten wir fur Erkrankte
»2Kompetenz-Zentren“ und Expertise anbieten kénnen. Das Vortragsprogramm unserer
eigenen Informationsveranstaltungen ware ohne diese Unterstutzung nicht moglich.

Aktivitaten

Unsere Aktivitaten richten sich streng nach den in der Satzung folgenden festgelegten
Vereinszwecken:

1. Betreuungvon an Narkolepsie Erkrankten und ihren Angehoérigen

2. Beratung und Vernetzung der von Narkolepsie Betroffenen

3. Hilfestellung bei der Durchfiuhrung und Organisation von
Informationsveranstaltungen liber Narkolepsie
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4. Verbesserung der Versorgung von Patienten mit Narkolepsie und
Erleichterung der Informationsgewinnung iiber Narkolepsie

5. Information der Offentlichkeit Giber die Erkrankung Narkolepsie, dieses
sowohl fir die Allgemeinheit als auch fiir ein Fachpublikum

6. Forderung der Wohlfahrtspflege

4.1 Einzel-Veranstaltungen

Das Narkolepsie-Netzwerk fordert bei Bedarf die Gruindung sowie die Durchfuhrung lokaler
Selbsthilfegruppen, wobei letztere in ihrer konkreten Gestaltung und Verantwortung frei von
Vorgaben durch den Verein sind. Dies gilt ebenfalls fur die hier nicht einzeln aufgelisteten
Gruppentreffen. Im Jahr 2025 konnten zwei neue Gruppen erfolgreich bei ihrer
Entstehungsphase unterstutzt werden. Insgesamt fanden ca. 40 Gruppentreffen sowie zehn
Angehorigentreffen im digitalen Format unter dem Namen des Narkolepsie-Netzwerk statt.
Die Termine werden uber die Vereinswebsite und weitere Kommunikationskanale
beworben.

Zusatzlich organisiert der Verein eigene Veranstaltungen. Um diese aufgrund raumlicher
Distanz und personlicher Einschrdnkungen einzelner Betroffener nicht allein den
Teilnehmenden vor Ort zuganglich zu machen, werden Vortrage regelmaBig aufgezeichnet
und als Download zur Verfigung gestellt. Dies erméglicht eine erweiterte und flexibile
Zuganglichkeit zu Informationen.

Zukunftig ware eine Ausweitung des ehrenamtlichen Engagements von Organisierenden
winschenswert, um die Planung und Umsetzung weiterer Veranstaltungen sicherzustellen.

Im Berichtszeitraum 01.01.2025 bis 31.12.2025 haben wir die Vereinszwecke durch
nachstehende MaBnahmen verwirklicht:

Datum | Satzungszweck' Projekte, Vereinsaktivitidten Ort
07.02. 1,2,3 Familien-Wochenende fiir Limburg
bis Heranwachsende mit Narkolepsie
09.02. und deren Eltern
06.07. 2,3 Narkolepsie-Tag Sud Regensburg
19.09. 1,2,5 NaNe-Treff Wetzlar
bis
21.09.

Tabelle 1: Einzel-MaBnahmen in 2025

' Satzungszwecke siehe unter Einleitung in Kapitel 4 auf Seite 3f
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4.2 Dauermalinahmen

Neben den Veranstaltungen gewahrleistet der Verein ganzjahrig durchgehende Beratung und

Informationsversorgung durch:

Datum Satzungszweck? | MaBnahme

ganzjahrig | 1 Telefon-Hotline (Anrufbeantworter)

ganzjahrig | 4 Website mit Mitgliederbereich und Video-
Mitschnitten von Vortragen aus den
Informationsveranstaltungen

ganzjahrig | 1,2 Eltern-Chatgruppe

ganzjahrig | 1,2 U25-Chatgrupppe

ganzjahrig | 1,2,5 Soziale Medien (Facebook und YouTube)

Tabelle 2: DauermaBnahmen in 2025

4.3 Tagungen

Folgende Tagungen wurden teilweise mit eigenen Messestanden besucht. Neben der
eigenen Weiterbildung diente die Prasenz der Vernetzung mit anderen Organisationen und

Medizinern.
Datum | Veranstaltung Ort
04.05. | ChildRight2Sleep-Konferenz Wien
bis
06.05. Veranstalter:
CR2S
08.06. | SLEEP 2025 Seattle, USA
bis
11.06. Veranstalter:
American Academy of Sleep Medicine (AASM)
26.11. | Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Hannover
bis Schlafforschung und Schlafmedizin (DGSM) e. V.
29.11.

Veranstalter:
DGSMe.V.

Tabelle 3: Teilnahme an Tagungen in 2025

2 Satzungszwecke siehe unter Einleitung in Kapitel 4 auf Seite 3f.
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Daruber hinaus findet der Austausch und die Vernetzung mit auch internationalen Patienten-
organisationen in zahlreichen von ihnen organisierten Webinaren statt.

Datum | Thema Veranstalter
13.02. eSleep Europe Public Health Track European Sleep Research Society
(ESRS)

26.02. »Paar bleiben angesichts der ACHSE e.V.
Herausforderung, die das Leben mit
einem behinderten Kind darstellt*

03.07. eSleep Europe 2025 - Respiratory European Sleep Research Society
Track (ESRS)

09.10. eSleep Europe 2025 - Basic Human European Sleep Research Society
Track (ESRS)

23.10. Advocating with Confidence in the Wake Up Narcolepsy, USA
Educational System

13.11. eSleep Europe 2025 - Sleep European Sleep Research Society
Techonolgy Track (ESRS)

Tabelle 4: Teilnahme an Webinaren/Symposien in 2025 - national und international

4.4  Weiterbildungen

Die standige Weiterbildung in der Optimierung der vornehmlich digitalen Offentlichkeits-
arbeit und in Bereichen auch abseits der fachlichen Betrachtung der Erkrankung gehoren fur
uns zum Selbstverstandnis einer erfolgreichen und entwicklungsfahigen Vereinsfuhrung.

Das unterstreicht auch das vielseitige Angebot unter anderem durch Anbieter wie ,,Haus des
Stiftens gGmbH*“ oder ,Ehrenamt24“.

An folgenden Weiterbildungen (als Webinar bzw. Online-Workshop) wurde in 2025
teilgenommen.

Datum Thema Veranstalter

Jan bis | Das kleine 1x 1 der Vereins- und Verbands-Service

Feb Vereinsbuchhaltung (3 x 120 Min)

17.06. Kl und automatisierte Haus des Stiftens
Kommunikation fiir NPOs

Aug bis | Kl-Lernreise ,,Von Prompts zu Haus des Stiftens

Sep Projekten“ (4 x 4 Stunden)
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13.11. Einfache Sprache - einfach, klar und Haus des Stiftens
verstiandlich kommunizieren

Tabelle 5: Teilnahme an Weiterbildungen in 2025

4.5 AuBerordentliche Malknahmen

Studien und medizinische Forschungsprojekte werden vermehrt zur Einbindung von
Patienten angehalten. Patientenorganisationen kdnnen aufgrund ihrer Ndhe zu den
Patienten eine wichtige Rolle bei der Sensibilisierung fir klinische Studien spielen.

Durch das intensive Bewerben z.B. der Studie zur ,,.Selbstwirksamkeit“ an der Hephata-Klinik
in Schwalmstadt konnte das Narkolepsie-Netzwerk binnen kurzer Zeit fur eine merklich
hohere Teilnehmerzahl sorgen, womit die Signifikanz der Ergebnisse deutlich erhoht wurde.

Die Leitlinie zur ,Behandlung der Narkolepsie bei Erwachsenen und Kindern“
(Federfuhrung durch die Deutschen Gesellschaft flir Neurologie (DGN)), in der das Netzwerk
mitgewirkt hat, wurde Ende 2025 verdffentlicht. Eine Leitlinie zu ,Schlafbezogene
Atmungsstorungen” (Federfihrung: DGSM) befindet sich auf der Zielgeraden. Wir hoffen, in
2026 weitere Beitrage liefern zu konnen und freuen uns Uber die verstarkte Wahrnehmung
durch die Wissenschaft.

Im Mai 2025 war das Netzwerk eingeladen zur internationalen Tagung ,,Child Right to Sleep“
(CR2S) in Wien, an der es u.a. auf der Abschlusspodiumsdiskussion einen Beitrag zur
Versorgungsproblematik aus Sicht einer Patientenorganisation beitragen konnte.

5 Weiterbildungen Finanzen / Transparenz

Transparenz und Integritat sind wichtige Bausteine unserer Glaubwurdigkeit — insbesondere
gegenuber unseren Mitgliedern.

Far die Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen ist es unabdingbar, strikt
die Neutralitdt und Unabhangigkeit zu wahren. Darum erkennen wir als gemeinnutziger
Verein die Leitsatze der Bundesarbeitsgemeinschaft BAG SELBSTHILFE Uber die Neutralitat
gegenuber Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitsbereich an.

Mittelherkunft und Mittelverwendung veroffentlichen wir kontinuierlich auf unserer Website
unter https://narkolepsie-netzwerk.de/services/s9/nane-e-v-der-verein/transparenz/

Far das Jahr 2025 sind in folgender Tabelle nur die aus unserer Sicht wichtigsten Einnahmen
und Ausgaben als Summenzug (gerundet auf 10 EUR) aufgefuhrt:

7


https://narkolepsie-netzwerk.de/services/s9/nane-e-v-der-verein/transparenz/

I' NARKOLEPSIE
NETZWERK-.v

Einnahme | Ausgaben
Kosten fur Gremiensitzungen, Seminare, 25.160
Weiterbildungen, Tagungen (inkl. Ubernachtungs-, Fahrt
und Verpflegungskosten)
Raumkosten / Miete 1.360
Geschaftsbedarf 1.750
Mobiliar, technische Geréate, Arbeitsmittel 1.190
Telefon- und Internet (hier: Website) 2.820
PR und Offentlichkeit 730
Durchfuhrung von Veranstaltungen 14.830
Mitgliederbeitrage 8.240
Teilnehmerbeitrage 6.360
Spenden, Zuwendungen 3.460
Forderung durch Krankenkasse(n) 20.200

Tabelle 6: Einnahmen und Ausgaben in 2025 (vereinfachte Darstellung)

Gesamteinnahmen in 2025 (in EUR): 38.256,88 (+10.000 aus Rucklage Privatspende)
Gesamtausgaben in 2025 (in EUR): 48.191,40

Forderer und Spender

Ein ganz besonderer Dank gilt allen Spenderinnen, Spendern und Forderern — allen voran
unseren Mitgliedern.

Ebenso haben aber die Krankenkassen durch die Selbsthilfeférderung einen erheblichen
Anteil am Erfolg unserer gemeinnutzigen Arbeit.

In 2025 erhielten wir erstmals eine explizite Projektféorderung durch die BARMER fur die
Kinder-Jugend-Tagung in Hohe von 7.200 EUR. So konnten wir allen Teilnehmenden, die
keine anderweitige Unterstlitzung durch die Selbsthilfegruppen erhielten, nicht nur die
Ubernachtungskosten, sondern auch die Fahrtkosten erstatten. Wir hegen die groBe
Hoffnung, dass wir auch in 2026 bei unseren Projekten unterstitzt werden und so eine
Teilnahme der Interessierten nicht an den Kosten scheitern muss.

Unsere Vereinsarbeit wurde in von der ,,GKV Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf
Bundesebene” durch eine pauschale Forderung in Hohe von 13.000 EUR unterstutzt. Zum
GKV gehoren der Verband der Ersatzkassen vdek, der AOK-Bundesverband GbR, der BKK
Dachverband e.V., der IKK e.V., die Knappschaft und die Sozialversicherung fur
Landwirtschaft, Forsten und Gartenbau.

GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene

Die Gesundheitskasse.
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Die Fordermittel dienten der stetigen Finanzierung weiterfuhrender Kommunikations-
aktivitaten, insbesondere der digitalen Prasenz sowie der Organisation von Veranstaltungen
far Mitglieder und Interessierte. Dienten Anschaffungen wie Flyer, Werbemittel und die
Lizenzierung der Video-Konferenzplattform uneingeschrankt der Steigerung der Awareness,
befand sich der groBte Mittelanteil in der Finanzierung des ,Narkolepsie-Tag“ und des
»NaNe-Treff“. Die Kosten dieser selbstorganisierten Informationsveranstaltungen umfassen
Reisekosten, Raummieten, Verpflegung sowie Give-Aways, die den Teilnehmenden zugute-
kommen.

Ein besonderer Dank gilt hier den arztlichen Fachleuten und Referierenden, die durch das
Angebot ihrer Vortrage wesentlich zur Erfolg des Veranstaltungskonzepts beitrugen. Dass
diese Veranstaltungen stetig an Relevanz gewinnen, ist diesem gelebten ehrenamtlichen
Engagement besonders zuzurechnen.

Erneut wurde mit den Férdermitteln im vergangenen Jahr das gemeinsame Wochenende fur
Aktive und sonst am Vereinsgeschehen Interessierte im Rahmen des ,NaNe-Treff”
unterstutzt. Neben den fachlichen Vortragsanteilen haben wir damit die Moéglichkeit bieten
wollen, Betroffene in entspannter Atmosphéare zu einem Austausch zusammen zu bringen
und dabei fur unser Netzwerk zu werben. Die aus dem Jahr 2023 stammende
auBerordentliche Privatspende ist dabei in der fur 2025 vorgesehenen Hohe zu einem Teil
verwendet und damit ihrem Zweck zugefuhrt worden.

Ausblick

Die zentrale Aufgabe des Narkolepsie-Netzwerk e.V. besteht nach wie vor in der Optimierung
der Lebensqualitdt von Narkolepsie-Betroffenen sowie in der Férderung ihrer fachlichen
Selbstmanagementfahigkeit. Dieses ist oberste Prioritat der Vereinsarbeit.

Die seit mehreren Jahren etablierten Patienteninformationstage (,,Narkolepsie-Tag”), die
dezentral in verschiedenen Regionen Deutschlands durchgefuhrt werden, erwiesen sich als
nachweislicher Qualitatsgewinn. Gleichzeitig betreffen organisatorische und finanzielle
Bedingungen die Effektivitat dieser Veranstaltungen. Ein Hindernis stellt sich hierbei die
Reisebereitschaft der Interessenten heraus, da die Teilnahme an halbtagigen Terminen fur
von weiter Anreisenden ein ungunstiges Aufwand-Nutzen-Verhaltnis aufweisen.

Die fur die Teilnehmenden kostenfreie Wochenendveranstaltung (,NaNe-Treff“), die
organisatorisch vollstdndig durch den Verein getragen wurde, hatte in 2025 hdheren
Zuspruch im Vergleich zum Vorjahr. Das fuhren wir auf den groBeren wissenschaftlichen
Anteil (funf Vortrage) zuruck, und es beweist den Bedarf an fachlichem und
wissenschaftlichem Input.

Esistin der Uberlegung, diese Treffen durch evidenzbasierte Workshopformate zu erweitern,
um die Wissensvermittlung praxisnaher zu gestalten.

Die jahrliche Mitgliederversammlung verbinden wir auch in 2026 mit diesem Jahrestreffen,
um Ressourcen zu bundeln.
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Der Bedarf an spezialisierten Betreuungsangeboten flr Angehorige bleibt noch immer
ausstehend, da personelle Engpasse die Durchfuhrung bisher hindern. Zielsetzung ist es, in
einem strukturierten Seminar Handlungsoptionen zu erarbeiten, um Prozesse im Alltag
(selbst-)kritisch zu reflektieren.

Fortlaufend werden Informationsmaterialien entwickelt, um das Bewusstsein fur die
Erkrankung in der Offentlichkeit zu starken. Eine héhere Reichweite erreichen wir jedoch
Uber die digitalen Plattformen, die wir daher permanent gezielt weiter ausbauen. Damit soll
ein Schwerpunkt in 2026 die Weiterentwicklung dieser Plattformen unter Erhalt der
Barrierefreiheit sein.

Parallel zur Projektférderung der Kinder-Jugend-Tagung — die bereits im Februar 2025
durchgefuhrt wurde — wird der Ausbau des interdisziplinaren Fachnetzwerkes mit Schlaf-
medizinern, Verbanden und Dachorganisationen intensiviert. Soweit moglich versuchen wir
die Narkolepsie, aber mehr noch das Netzwerk auch auf facharztlichen Kongressen sowie
Medizinfachtagungen zu reprasentieren, um eine Briicke zwischen schlafmedizinischer und
patienten-orientierter Fachexpertise zu schlagen.

Far alle relevanten Projekte setzen wir auf die Kooperationen mit Krankenkassen und
privaten Forderungsorganisationen. Gleichzeitig gilt es, Partnerschaften mit kommerziellen
Unternehmen eng abzugrenzen, um die Selbsthilfe-Ethik gemaB gesetzlichen Richtlinien zu
wahren.

Die ausgewogene Balance zwischen fachlicher Stringenz, finanzieller Nachhaltigkeit und
politischer Unabhangigkeit bleibt Konstante des Vereinswirkens.

Mechernich, 29.03.2026 \g &Q/W
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Hinweis:

Wir bieten auf unserer Webseite eine Version des Tatigkeitsberichts in einfacher und
verstandlicher Sprache an, die mithilfe kinstlicher Intelligenz Ubersetzt wurde. Damit soll
der Inhalt fur alle Leserinnen und Leser zuganglich werden.

Gleichzeitig zeigt es unser Bemuhen, moderne Technologien bewusst einzusetzen, um
Barrierefreiheit zu fordern. Die Verwendung von Kl spiegelt unser Engagement fur
Transparenz, Inklusion und moderne Arbeitsweisen wider.
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