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Diese Version des Tätigkeitsberichts wurde mithilfe künstlicher Intelligenz in einfache und 
verständliche Sprache übersetzt. Damit soll der Inhalt für alle Leserinnen und Leser 
zugänglich werden. Gleichzeitig zeigt es unser Bemühen, moderne Technologien bewusst 
einzusetzen, um Barrierefreiheit zu fördern. Die Verwendung von KI spiegelt unser 
Engagement für Transparenz, Inklusion und moderne Arbeitsweisen wider.   

Wir danken unseren Partnern und Sponsoren herzlich, die uns mit ihrem Sprachmodell 
unterstützt haben. Ihre Technologie hat es ermöglicht, unseren Bericht verständlich und für 
breite Zuschauergruppen zugänglich zu machen. 

1 Wer sind wir? 

Das Narkolepsie-Netzwerk bringt Menschen mit Narkolepsie und andere Interessierte 
zusammen. 

Es hilft Betroffenen mit der Diagnose Narkolepsie und auch anderen Menschen, die sich 
dafür interessieren – zum Beispiel Ärztinnen und Ärzten, vom Neurologen bis zum Hausarzt. 

Ziel des Netzwerks ist es, an einer zentralen Stelle 

• Informationen zur Krankheit geben 

• Kontakte zu anderen Betroffenen und zu Beratungsstellen 

ermöglichen 

• über Medikamente, ihre Wirkung und Behandlungsmöglich-

keiten informieren 

• neue Ergebnisse aus Forschung und Wissenschaft vorstellen 

und 

• Termine zum persönlichen Austausch sowie von Fachtagungen 

veröffentlichen. 

Wir freuen uns über jede Hilfe. 

Jeder kann uns unterstützen, zum Beispiel: 

• durch freiwillige Mitarbeit  

• durch eine aktive Mitgliedschaft und die Weiterentwicklung des Vereins  

oder  

• durch eine Spende oder Fördermitgliedschaft, um unsere Arbeit zu finanzieren 
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2 Schwerpunkte unserer Arbeit 

Der Verein Narkolepsie-Netzwerk e.V. möchte, dass mehr Menschen über die Krankheit 
Bescheid wissen und sie besser verstehen. 

Dafür nutzt der Verein vor allem seine Website und soziale Medien, um Informationen zu 
teilen. Außerdem erstellt er regelmäßig Broschüren und kurze Infos, damit Menschen jeden 
Alters die Inhalte gut verstehen können. 

Wer Fragen hat oder Hilfe braucht, kann den Verein telefonisch, per E-Mail oder über ein 
Kontaktformular erreichen. 

Der Verein unterstützt auch Selbsthilfegruppen in verschiedenen Regionen. Dort können 
sich Betroffene und ihre Familien austauschen. Neue Gruppen bekommen Hilfe beim 
Aufbau. 

In ganz Deutschland bietet der Verein kostenlose Veranstaltungen an, zum Beispiel 
Workshops oder Online-Seminare. Fachleute aus Medizin und Sozialbereich begleiten diese 
Angebote. 

Ein besonderes Angebot ist ein jährliches Treffen für Kinder und Jugendliche mit Narkolepsie 
und ihre Familien. Dort gibt es Workshops und die Möglichkeit, sich auszutauschen.   

3 Kooperationen 

NaNe e.V. arbeitet mit anderen Organisationen für Narkolepsie in Europa und den USA 
zusammen. 

Es gibt einen engen Austausch mit der Gruppe „PWN4PWN“ („Menschen mit Narkolepsie für 
Menschen mit Narkolepsie“). Auch die US-Initiative „Project Sleep“ arbeitet mit dem Verein 
zusammen. Deren Aufklärungskampagnen werden auch in Deutschland verbreitet. 

Seit November 2024 ist der Verein Mitglied bei ACHSE e.V., einem Netzwerk für seltene 
chronische Krankheiten. Außerdem gibt es Zusammenarbeit mit Fachleuten aus der 
Schlafmedizin, zum Beispiel mit der Deutschen Gesellschaft für Schlafforschung und 
Schlafmedizin (DGSM). Ein Antrag für eine weitere Mitgliedschaft bei der Europäischen 
Organisation für Seltene Erkrankungen (EURORDIS) wird im April 2026 von deren Vorstand 
entschieden. 

Der Verein wird von vielen Fachärztinnen und Fachärzten für Schlafmedizin unterstützt. 
Durch sie gibt es spezielle Anlaufstellen mit viel Erfahrung für Betroffene. Auch die Vorträge 
bei Veranstaltungen des Vereins wären ohne diese Unterstützung nicht möglich.  
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4 Aktivitäten 

Unsere Arbeit richtet sich nach den Zielen des Vereins, welche in der Vereinssatzung durch 
die Mitglieder festgelegt worden sind: 

1. Wir unterstützen Menschen mit Narkolepsie und ihre Familien.  

2. Wir beraten Betroffene und bringen sie miteinander in Kontakt.  

3. Wir helfen bei der Planung und Durchführung von 

Informationsveranstaltungen über Narkolepsie.  

4. Wir setzen uns dafür ein, dass die Versorgung von Betroffenen 

besser wird und Informationen leichter zu finden sind.  

5. Wir informieren die Öffentlichkeit über Narkolepsie – sowohl 

die Allgemeinheit als auch Fachleute.  

6. Wir fördern soziale Hilfe und Unterstützung. 

4.1 Einzel-Veranstaltungen 

Das Narkolepsie-Netzwerk hilft, neue Selbsthilfegruppen zu gründen, wenn Bedarf besteht. 
Die Gruppen können selbst entscheiden, wie sie ihre Treffen gestalten. Das gilt auch für 
andere Treffen, die hier nicht einzeln genannt sind. 

Im Jahr 2025 wurden zwei neue Gruppen beim Start unterstützt. Insgesamt gab es etwa 40 
Gruppentreffen und zehn Online-Treffen für Angehörige unter dem Namen des Vereins. Die 
Termine werden über die Website und andere Kanäle bekannt gemacht. 

Der Verein organisiert auch eigene Veranstaltungen. Damit möglichst viele teilnehmen 
können, werden Vorträge aufgezeichnet und später zum Download angeboten. So können 
auch Menschen teilnehmen, die nicht vor Ort sein können. 

Für die Zukunft wünscht sich der Verein mehr freiwillige Helferinnen und Helfer, um weitere 
Veranstaltungen planen und durchführen zu können. 

Im Zeitraum vom 01.01.2025 bis 31.12.2025 hat der Verein seine Ziele durch verschiedene 
Maßnahmen umgesetzt: 

Datum Satzungszweck1 Projekte, Vereinsaktivitäten Ort 

07.02. bis 
09.02. 
 

1, 2, 3 Familien-Wochenende für 
Heranwachsende mit 
Narkolepsie und deren Eltern 

Limburg 

 

1 Satzungszwecke siehe unter Einleitung in Kapitel 4 auf Seite 3f 
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06.07. 2, 3 Narkolepsie-Tag Süd Regensburg 

19.09. bis 
21.09. 

1, 2, 5 NaNe-Treff Wetzlar 

 
 Tabelle 1: Einzel-Maßnahmen in 2025 

4.2 Dauermaßnahmen 

Neben den Veranstaltungen gewährleistet der Verein ganzjährig durchgehende Beratung und 
Informationsversorgung durch: 

Datum Satzungszweck2 Maßnahme 

ganzjährig 1 Telefon-Hotline (Anrufbeantworter) 

ganzjährig 4 Website mit Mitgliederbereich und Video-
Mitschnitten von Vorträgen aus den 
Informationsveranstaltungen 

ganzjährig 1, 2 Eltern-Chatgruppe 

ganzjährig 1, 2 U25-Chatgrupppe 

ganzjährig 1, 2, 5 Soziale Medien (Facebook und YouTube) 

 
 Tabelle 2: Dauermaßnahmen in 2025 

4.3 Tagungen 

Folgende Tagungen wurden teilweise mit eigenen Messeständen besucht. Neben der 
eigenen Weiterbildung diente die Präsenz der Vernetzung mit anderen Organisationen und 
Medizinern. 

Datum Veranstaltung Ort 

04.05. bis 06.05. ChildRight2Sleep-Konferenz 

Veranstalter:  
CR2S 

Wien 

08.06. bis 11.06.  SLEEP 2025 

Veranstalter:  
American Academy of Sleep Medicine (AASM) 

Seattle, USA 
 

 

2 Satzungszwecke siehe unter Einleitung in Kapitel 4 auf Seite 3f. 
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26.11. bis 29.11. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft 
für Schlafforschung und Schlafmedizin 
(DGSM) e. V. 

Veranstalter:  
DGSM e.V. 

Hannover 

 
 Tabelle 3: Teilnahme an Tagungen in 2025 

Darüber hinaus findet der Austausch und die Vernetzung mit den anderen Patienten-
organisationen und Fachgesellschaften 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 
Herausforderung, die das Leben mit 
einem behinderten Kind darstellt“ 

ACHSE e.V. 

03.07. eSleep Europe 2025 - Respiratory 
Track 

European Sleep Research Society 
(ESRS) 

09.10. eSleep Europe 2025 – Basic Human 
Track 

European Sleep Research Society 
(ESRS) 

23.10. Advocating with Confidence in the 
Educational System 

Wake Up Narcolepsy, USA 

13.11. eSleep Europe 2025 – Sleep 
Techonolgy Track 

European Sleep Research Society 
(ESRS) 

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

4.4 Weiterbildungen 

Wir bilden uns regelmäßig weiter, um unsere Arbeit zu verbessern. Das gilt vor allem für 
unsere digitale Öffentlichkeitsarbeit, aber auch für andere wichtige Themen im Verein. 

Das gehört für uns zu einer guten und zukunftsfähigen Vereinsarbeit. 

Dabei nutzen wir verschiedene Angebote, zum Beispiel von „Haus des Stiftens gGmbH“ oder 
„Ehrenamt24“. 

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

Jan bis 
Feb 

Das kleine 1 x 1 der 
Vereinsbuchhaltung (3 x 120 Min) 

Vereins- und Verbands-Service 

17.06. KI und automatisierte 
Kommunikation für NPOs   

Haus des Stiftens 

Aug bis 
Sep 

KI-Lernreise „Von Prompts zu 
Projekten“   (4 x 4 Stunden) 

Haus des Stiftens 

13.11. Einfache Sprache – einfach, klar und 
verständlich kommunizieren 

Haus des Stiftens 

 
 Tabelle 5: Teilnahme an Weiterbildungen in 2025 

4.5 Außerordentliche Maßnahmen 

Immer mehr Studien und Forschungsprojekte beziehen Patienten mit ein. 
Patientenorganisationen können dabei helfen, Menschen über Studien zu informieren und 
zur Teilnahme zu motivieren. 

Durch die starke Werbung für eine Studie zur „Selbstwirksamkeit“ an der Hephata-Klinik in 
Schwalmstadt konnten schnell mehr Teilnehmende gewonnen werden. Dadurch wurden die 
Ergebnisse aussagekräftiger. 

Ende 2025 wurde eine Leitlinie zur Behandlung von Narkolepsie bei Erwachsenen und 
Kindern veröffentlicht. Das Netzwerk hat daran mitgearbeitet. Eine weitere Leitlinie zu 
schlafbezogenen Atmungsstörungen ist fast fertig. Für 2026 plant das Netzwerk, weiter 
daran mitzuwirken und freut sich über das wachsende Interesse aus der Wissenschaft. 

Im Mai 2025 wurde das Netzwerk zu einer internationalen Tagung in Wien eingeladen. Dort 
konnte es auf einer Abschlussdiskussion die Sicht von Betroffenen einbringen, besonders 
zur Versorgungssituation. 

5 Weiterbildungen Finanzen / Transparenz 

Transparenz und Ehrlichkeit sind für uns sehr wichtig – besonders gegenüber unseren 
Mitgliedern. 

Als Selbsthilfe-Verein achten wir darauf, unabhängig und neutral zu bleiben. Das bedeutet, 
dass wir uns nicht von Firmen im Gesundheitsbereich beeinflussen lassen. Dafür halten wir 
uns an die Regeln der BAG SELBSTHILFE. 

Wir informieren regelmäßig auf unserer Website darüber, woher unser Geld kommt und 
wofür wir es ausgeben. Im Jahr 2025 waren das gerundet folgende: 

: 

https://www.juliajunge.de/ki-lernreise/
https://www.juliajunge.de/ki-lernreise/
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 Einnahmen Ausgaben 
Kosten für Gremiensitzungen, Seminare, 
Weiterbildungen, Tagungen (inkl. Übernachtungs-, Fahrt 
und Verpflegungskosten) 

  25.160 

Raumkosten / Miete   1.360 

Geschäftsbedarf   1.750 
Mobiliar, technische Geräte, Arbeitsmittel   1.190 
Telefon- und Internet (hier: Website)   2.820 
PR und Öffentlichkeit   730 
Durchführung von Veranstaltungen   14.830 
Mitgliederbeiträge 8.240  
Teilnehmerbeiträge  6.360  
Spenden, Zuwendungen  3.460  
Förderung durch Krankenkasse(n)  20.200  

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

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

6 Förderer und Spender 

Ein besonderer Dank geht an alle Spenderinnen und Spender sowie an unsere Förderer – 
besonders an unsere Mitglieder. 

Auch die Krankenkassen leisten einen wichtigen Beitrag zu unserer Arbeit durch ihre 
Unterstützung der Selbsthilfe. 

Im Jahr 2025 haben wir zum ersten Mal eine Projektförderung von der BARMER erhalten. Für 
die Kinder- und Jugend-Tagung bekamen wir 7.200 Euro. Damit konnten wir für viele 
Teilnehmende die Kosten für Übernachtung und Anreise übernehmen. 

Wir hoffen sehr, dass wir auch im Jahr 2026 Unterstützung für unsere Projekte bekommen, 
damit möglichst viele Menschen teilnehmen können, ohne dass es am Geld scheitert. 

Außerdem wurde unsere Vereinsarbeit mit 13.000 Euro von der „GKV Gemein-
schaftsförderung Selbsthilfe auf Bundesebene“ unterstützt. Zum GKV gehören der 
Verband der Ersatzkassen vdek, der AOK-Bundesverband GbR, der BKK Dachverband e.V., 
der IKK e.V., die Knappschaft und die Sozialversicherung für Landwirtschaft, Forsten und 
Gartenbau. 
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Die Fördergelder wurden genutzt, um unsere Arbeit weiter zu finanzieren. Vor allem haben 
wir damit unsere Online-Angebote verbessert und Veranstaltungen für Mitglieder und 
Interessierte organisiert. 

Ein Teil des Geldes wurde für Flyer, Werbematerial und eine Video-Konferenz-Plattform 
ausgegeben. Damit können wir mehr Menschen erreichen und informieren. 

Der größte Teil des Geldes wurde für unsere Veranstaltungen wie die „Narkolepsie-Tage“ und 
den „NaNe-Treff“ genutzt. Dazu gehören Kosten für Reisen, Räume, Verpflegung und kleine 
Geschenke für die Teilnehmenden. 

Ein besonderer Dank geht an die Ärztinnen, Ärzte und Referierenden, die mit ihren 
Vorträgen zum Erfolg der Veranstaltungen beigetragen haben. Viele engagieren sich 
ehrenamtlich. 

Außerdem wurde ein gemeinsames Wochenende für aktive Mitglieder und Interessierte 
unterstützt. Dort wurden neue Projekte geplant und Betroffene konnten sich in entspannter 
Atmosphäre austauschen. 

Ein Teil einer größeren privaten Spende aus dem Jahr 2023 wurde wie geplant im Jahr 2025 
verwendet. 

7 Ausblick 

Die wichtigste Aufgabe des Narkolepsie-Netzwerks ist es, die Lebensqualität von Menschen 
mit Narkolepsie zu verbessern. Außerdem sollen Betroffene lernen, besser mit ihrer 
Krankheit umzugehen. Das hat für den Verein oberste Priorität. 

Die Informationsveranstaltungen („Narkolepsie-Tag“) finden in verschiedenen Regionen 
statt und sind sehr hilfreich. Allerdings ist es für viele Menschen schwierig anzureisen, 
besonders wenn die Veranstaltung nur einen halben Tag dauert. 

Das kostenlose Wochenendtreffen („NaNe-Treff“) wurde 2025 besser besucht als im Jahr 
davor. Ein Grund dafür sind die zusätzlichen Fachvorträge. Das zeigt, dass großes Interesse 
an Informationen und Austausch besteht. 

In Zukunft sollen diese Treffen durch praktische Workshops ergänzt werden, damit das 
Wissen besser im Alltag genutzt werden kann. Auch die Mitgliederversammlung soll 
weiterhin mit diesem Treffen verbunden werden. 

Es fehlen noch spezielle Angebote für Angehörige, weil dafür bisher nicht genug Personal da 
ist. Ziel bleint es, auch für diese Personengruppe Seminare anzubieten, die im Alltag helfen. 

Der Verein erstellt regelmäßig Informationsmaterialien, um mehr Menschen über 
Narkolepsie aufzuklären. Besonders wichtig sind dabei digitale Angebote, die weiter 
ausgebaut werden sollen – auch barrierefrei. Für die Mitgliedern planen wir ein neues 
Mitgliederportal mit exklusiven Inhalten und Möglichkeiten sich zu vernetzen. 
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Außerdem wird die Zusammenarbeit mit Fachleuten, Organisationen und Netzwerken weiter 
gestärkt. Der Verein möchte auch bei Fachkongressen vertreten sein, um den Austausch 
zwischen Medizin und Betroffenen zu fördern. 

Für wichtige Projekte arbeitet der Verein mit Krankenkassen und Förderern zusammen. 
Dabei achtet er darauf, unabhängig von Unternehmen zu bleiben. 

Der Verein legt großen Wert auf gute Facharbeit, einen verantwortungsvollen Umgang mit 
Geld und politische Unabhängigkeit. 

 

Mechernich, 29.03.2026 
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