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» Vorwort

Eine unruhige Zeit mit standig neuen Krisen hat leider auch Einfluss auf die Selbsthilfe. Langst sind
unsere regelmaligen Gruppentreffen nicht mehr so gut besucht wie vor der Pandemie, mit
Veranstaltungen von 20 bis 30 Teilnehmern. Ebenso sind viele ehemals schon fast familiar gewordene
Verbindungen einfach weggefallen. Auch hort man hier und da von plétzlichen Todesféllen, die auch
die eigene Psyche belasten und man erneut Uber die eigene Situation nachdenkt. Im abgelaufenen Jahr
kam eine Mammutaufgabe auf uns zu: die Ubernahme der Bremer Selbsthilfegruppe, die als die adlteste
Gruppe in Deutschland gilt. Und als die Auflosung bevorstand, stand fest, dass man hier nicht tatenlos
zusehen kann. Seit Januar 2023 gehort die Sudeckselbsthilfe Bremen-Nordniedersachsen nun
ebenfalls zur CRPS-Selbsthilfegruppe. Und nach mehr als 12 Monaten Selbsthilfearbeit in Koln und
Bremen ist daraus die CRPS Selbsthilfe KoIn | Bremen geworden. Der neue Standort ist zwar nicht
gerade in der Nahe, aber durchaus auch aus der Ferne zu leiten und weiterhin im Norden prasent und
sichtbar. Denn der Norden ist leider schon immer dinn besiedelt mit der Selbsthilfe fur CRPS. Und so
werden wir auch im kommenden Jahr im Westen und Norden die Fahne im Kampf gegen CRPS
hochhalten.

Herzliche Grif3e
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. CRPS X Selbsthilfe
» Uber die CRPS Selbsthilfe K&In | Bremen K6In Bremen

Die CRPS Selbsthilfe Kéln | Bremen ist eine private Initiative von betroffenen Patienten im Raum
Rheinland/Kéln sowie im Bundesland Bremen. Alle Personen engagieren sich ehrenamtlich und
verfolgen keinen kommerziellen Hintergrund. Wir versuchen auf Basis unserer eigenen Erfahrung mit
dieser Krankheit betroffenen Personen Hilfestellung in der Bewadltigung des Alltags zu bieten. Dies
ersetzt nicht die fachliche Beratung und Betreuung durch medizinisches Fachpersonal. Bitte wenden
Sie sich zunachst an den Arzt lhres Vertrauens. Wir konnen Ihnen gerne bei Bedarf Empfehlungen von
Arzten und Krankenhdusern mit ausreichender Erfahrung in der Behandlung der CRPS-Erkrankung
nennen.

Die CRPS Selbsthilfe Koln | Bremen ist eine gemeinnitzige Selbsthilfeorganisation, die seit 2013
besteht und sich um CRPS-Betroffene und deren Angehorige kimmert. Sie ist in Kéln und im Umland
sowie im Bundesland Bremen vor Ort tatig, dartber hinaus auch im ganzen Bundesgebiet bekannt. Die
Selbsthilfegruppen in Kdln bieten regelmalige Gruppentreffen am letzten Freitag in ungeraden
Monaten im St. Marien-Hospital in unmittelbarer Nahe des Kdlner Hauptbahnhofs und in Bremen in
den Rdumen des Netzwerk Selbsthilfe (Am Brill) am letzten Freitag der geraden Monate an.
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» Mottoder Gruppe

Die seltene Erkrankung CRPS ist aufgrund geringer Fallzahlen bisher nicht bei jedem in Deutschland
bekannt, Das fatale daran ist, dass auch viele Arzte diese Krankheit nicht kennen oder deren
Auswirkungen auf die Patienten verkennen. Gerade seit CRPS als Nervenerkrankung klassifiziert ist,
gelingt vielleicht so langsam ein Umdenken.

Uber das CRPS-Netzwerk gemeinsam stark habe ich die Kampagne "CRPS geht alle an - weil es jeder
kriegen kann" gestartet. Hier kdnnen  Betroffene, Angehorige, Freunde, Kollegen und alle
Interessierten ein sichtbares Statement zur seltene Erkrankung CRPS abgeben. Das von lhnen
eingereichte Bild wird Kampagnenwirksam im Web und in den sozialen Medien geteilt. Auch wenn wir
nicht mehr zum Netzwerk gehoren, folgt unser Selbsthilfeauftrag diesem Slogan:

CRPS geht alle an - well es jeder kriegen kann!w

Nur mit sichtbaren Zeichen kann allen Menschen klar gemacht werden, wie schnell jeder von uns diese
Erkrankung bekommen kann. Sie ist bisher nicht ausreichend erforscht und daher unheilbar. Und nicht
selten fUhrt ein CRPS zu einer schweren Behinderung mit Auswirkungen auf das eigene Leben.

CRPS X Selbsthilfe
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Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023

» Neues zu Hause flir die CRPS Selbsthilfe Kéln | Bremen in KéIn

Nachdem die Gruppentreffen in der Selbsthilfekontaktstelle nur eine voribergehende Losung waren,
konnten wir nun einen neuen Raum sogar in Hauptbahnhofsnahe fir unsere Gruppentreffen finden.

Wir haben in der Vor-Corona-Zeit feststellen missen, dass es fur viele Betroffene und Angehorige ein
unuberwindbares Hindernis war, bis nach Koln-Sulz ins EVK Weyertal zu kommen. Die
Teilnehmerzahlen waren dort wesentlich geringer als in friheren Zeiten bei der AOK
Rheinland/Hamburg in der Domstralse.

Jetzt hoffen wir, dass auch wieder viele Betroffene und Angehdrige von friher den Weg zu unseren
Gruppentreffen im Blauen Salon des St. Marienhospital in Kéln finden werden. Wir treffen uns wie
bisher jeweils am letzten Freitag der ungeraden Monate von 18.00 bis 20.00 Uhr.

CRPS X Selbsthilfe
Koln Bremen




Jahresbericht 2023 | 20.01.2024

» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023
» Die CRPS-Selbsthilfe wird digital

Die Aufgabe einer Selbsthilfegruppe oder eines -verbands ist es, sich flr seine Mitglieder einzusetzen. Doch tun sich
immer mehr Gruppen schwer, dies im heutigen Zeitalter umzusetzen. Eine interaktive Plattform flr die
Mitgliederkommunikation kann dabei helfen, die tagliche Arbeit zu vereinfachen und eine zeitgemal3e
Kommunikation zu gewahrleisten. Dann wird aus der Selbsthilfegruppe wieder ein Organ, das einen sichtlichen
Mehrwert bietet.

Die Gruppentreffen sind zwar regelmal3ig, aber meist reicht die Zeit fUr die vielen Fragen gerade von Neu-
Betroffenen nicht aus. Aus diesem Grund baut unsere Selbsthilfegruppe auf die Digitalisierung. Und genau aus
diesem Grund stellen wir den Betroffenen und Angehodrigen ein eigenes gesichertes Intranet zur Verflgung, Uber
das man gesicherte Informationen aus Medizin, Forschung und Therapie des CRPS abrufen kann.

Wir bieten ein reichhaltiges Archiv mit Studien und Arbeiten, Empfehlungen, Merkblattern, Patientenberichten
sowie eigenen Arzte- und Therapeutenlisten fir CRPS, Medikamentenaufklarung und viele weitere
Informationsmaterialien und Flyer an. Hiertber kann man unsere Orange Ware bestellen, die auf unsere Erkrankung
aufmerksam zu macht und ist jederzeit Uber unsere Termine und Veranstaltungen informiert. Dartber hinaus
kénnen sich Betroffene und Angehorige Gber unser Intranet mit anderen Patienten, Eltern, Freunden, Kollegen u.a.
vernetzen und austauschen und so auch auf3erhalb der Gruppentreffen Fragen stellen.

Flr das CRPS-Intranet braucht man keine Software installieren oder sich um Updates kimmern. Nein, unser Intranet
ist von jedem Ort mit einem Internetzugang Uber unsere Webseite erreichbar.

CRPS
Koln

Selbsthilfe
Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023
» 19.Bremer Selbsthilfetagam 23.09.2023 - leider eine Absage

Wir hatten im Juni 2023 zu unserem bevorstehenden Event eingeladen, das am 23. September 2023
von 10 bis 17 Uhr im Foyer der ,Glocke”, Domsheide 6-8, 28195 Bremen stattgefunden hat. Geplant
war, auf dem Selbsthilfetag in Bremen an diesem Tag mit einem eigenen Stand vertreten zu sein.

Das Hauptanliegen der CRPS Selbsthilfe Koln | Bremen ist es, die Offentlichkeitsarbeit zu férdern und
CRPS einer breiteren Offentlichkeit bekannt zu machen. Deshalb sind wir auch in Bremen fest
entschlossen, unser Bestes zu geben.

Noch immer wird CRPS haufig erst spat erkannt. Es ist Fakt, dass die Chancen auf Remission bei CRPS
— oder wie es friher hiefs “Ausbrennen” deutlich gréfBer sind, je friher die Erkrankung erkannt wird.
Daher liegt es uns besonders am Herzen, Bewusstsein fur CRPS zu schaffen.

Doch wie immer passieren unvorhergesehene Dinge und die Gruppenleitung bekam zur Zeit der
Veranstaltung eine Reha-Malinahme. Leider konnten sich keine Ehrenamtlichen finden, die den Stand
auf dem Selbsthilfetag Ubernehmen wollten. Daher mussten wir unsere Teilnahme kurzfristig absagen
und wurden dann durch das Netzwerk Selbsthilfe vor Ort vertreten. Beim nachsten Bremer
Selbsthilfetag 2025 werden wir bestimmt anwesend sein. Wir haben daftr zum Gluck noch etwas
mehr Vorbereitungszeit.

CRPS
Koln

Selbsthilfe
Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023

» 12.Aktionstag gegen den Schmerz

Im Juni haben wir uns wie in jedem Jahr am Aktionstag gegen den Schmerz der Deutschen
Schmerzgesellschaft beteiligt und mit unserer Schmerz-Hotline vermehrt Anfragen angenommen und
Betroffene, Angehorige und Interessierte am Telefon Uber CRPS und die Selbsthilfe informiert. Im
nachsten Jahr findet der Aktionstag am 4.6.2024 statt und wir planen wieder eine Teilnahme an
diesem bundesweiten Event.

Schmerztherapeutische Einrichtungen in ganz Deutschland geben |hnen Einblicke in die
verschiedenen Methoden der Schmerzbehandlung.

Die Deutsche Schmerzgesellschaft e.V. stellt Informationsmaterialien u.a. fir Patientinnen und
Patienten und aktuelle Diagnose- und Behandlungsmaoglichkeiten vor.

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023

» Color theworld orange - Farbe die Welt orange 2023

Der CRPS Orange Day ist ein internationaler Aktionstag, der darauf abzielt, Aufmerksamkeit flr das
komplexe regionale Schmerzsyndrom (Complex Regional Pain Syndrome, CRPS) zu schaffen. Der
CRPS Orange Day findet jahrlich am ersten Montag im November statt. Wahrend des CTWO werden
weltweit verschiedene Aktivitaten organisiert, um auf die Bedlrfnisse von Menschen mit CRPS
aufmerksam zu machen und das Verstandnis fur diese Erkrankung zu fordern.,

Der CRPS Orange Day bietet eine Gelegenheit, die Herausforderungen zu beleuchten, mit denen
Menschen mit CRPS konfrontiert sind, und dazu beizutragen, bessere Behandlungsmoglichkeiten und
Unterstltzung flr diese Patienten zu schaffen.

Dank vieler Helfer und Helferinnen war unser Infostand in der Uniklinik Kéln ein voller Erfolg. Wir
konnten sehr viele interessante Gesprache mit Studenten, Patienten und Arzten fUhren. Dabei haben
wir auf unsere seltene Erkrankung aufmerksam gemacht und auf die Schwere der Krankheit
hingewiesen.

Der kronende Abschluss war die orangefarbene Illumination des Kélner Henkelmann - der LANXESS
Arena. Es gab zwar am Montag keine Veranstaltung in der Arena, aber dennoch hat sie mit der
orangenen Beleuchtung ein weit sichtbares Zeichen gesetzt und die CRPS-Awareness gesteigert. Wir
bedanléeggsns recht herzlich bei der Verwaltung der LANXESS Arena fUr Ihre Unterstitzung im Kampf
gegen

CRPS
Koln

Selbsthilfe
Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023 Kolin Bremen

CRPS X Selbsthilfe

» Neues Elternnetzwerk fir Angehoérige mit Kindern und Jugendlichen mit CRPS

Bei Kindern und Jugendlichen mit CRPS kommen oft noch grof3ere Hirden und Probleme dazu, da sie
sich nicht wie Erwachsene ausdricken kénnen und oftmals wird ihnen noch weniger geglaubt als
erkrankten Erwachsenen. Auch kénnen bei Kindern und jungen Menschen nicht alle Therapien und
Medikamente eingesetzt werden.

Wir haben in unserem Kreis der betroffenen Angehorigen bisher nur wenige Elternteile von Kindern
und Jugendlichen. Aber gerade hier ist ein Austausch immens wichtig, denn alle Eltern sind bestrebt,
das Beste fur ihr Kind zu tun und alle vorhandenen Maoglichkeiten auszuschdpfen.

Der Austausch unter Eltern ist besonders wertvoll, da wir gemeinsam die Herausforderungen besser
bewaltigen konnen.
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2023 Koln Bremen

CRPS X Selbsthilfe

» Distanzierung vom ,CRPS Netzwerk gemeinsam stark e.V.*

Im Monat November mussten wir uns offentlich vom CRPS Bundesverband Deutschland e.V. bzw.
CRPS Netzwerk e.V. distanzieren. Leider war die Ubergabe an den im Jahr 2022 neugewdahlten
Vorstand ganz und gar nicht reibungslos, obwohl wir alle flr die gleiche Sache arbeiten sollten.

So wird die CRPS Selbsthilfe KéIn | Bremen neben vielen anderen Selbsthilfegruppen in Deutschland
auch weiterhin zentrale Anlaufstelle flr Betroffene, Angehdrige und Interessierte aus dem gesamten
Bundesgebiet sein. Mehr mochten wir dazu hier aber nicht berichten.
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» Finanzauswertung 2023 - Bereich KOLN

Erlose Veranderung

3000 Beitrage

3200 /Zweckgebundene Spenden
3210 Sonstige Spenden

3300 Zuschusse von Verbanden

3900 Sonstige Einnahmen

Summe Erlose

0€
283 €
548 €
1.000 €
1.071€
2.903 €

=726
+233
+333
+71.000
-1.291
-450

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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CRPS X Selbsthilfe

» Finanzauswertung 2023 - Bereich KOLN Kolin Bremen
2040 GebUhren und Steuern 141€ -180
4030 Verwaltungskosten 165 € -1.618
4050 Reisekosten ehrenamtlich 1.756 € +218
4520 Werbung, Dekoration /97 € +/97
4894 Rechts- und Beratungskosten 226 € +226

4901 Sonstige Kosten 50€ +50

> >
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» Finanzauswertung 2023 - Bereich KOLN

> >

6430
6491
6492
6500

Sonstige Handelswaren 0€
Telefon/IT 467 €
Porto/Versand /05 €
Allgemeine Verwaltungskosten 545 €

(BUromaterial)
Summe Kosten 4854 €

513
+87
+308
24

-1.192

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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» Finanzauswertung 2023 - Bereich KOLN

Gewinn (+)/Verlust (-)

-1.951€ +/53

» Erklarungder positiven Veranderung:

Durch Wegfall des Vereinsstatus konnte erstmalig wieder Selbsthilfeférderung beantragt werden.

Durch Ubernahme des Warenbestands vom ehemaligen Verein sind die Einnahmen hoher als der
Wareneinkauf.

CRPS X Selbsthilfe
Koln Bremen
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CRPS X Selbsthilfe

» Finanzauswertung 2023 - Bereich KOLN Kolin Bremen
Bank 01.01.2023 161€ +161
31.12.2023 3/6€ +37/6
Kasse 01.01.2023 5€ +/-0
31.12.2023 241 € +230
PP 01.01.2023 0€ +/-0
31.12.2023 147 € +147
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CRPS X Selbsthilfe

» Mitgliederentwicklung 2023 - Bereich KOLN Kolin Bremen
AktiveMitglieder |

Mitgliederzahl zum 31.12.2022 O

Eintritte 2023 + 50

Austritte 2023 > 0

Mitgliederzahl zum 31.12.2023 = 50

» Grinde fUr den Zuwachs:

Gute Werbung und Mund-Propaganda, sowie regelmaliige Termine, neuer Standort in
Hauptbahnhofs-Nahe
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CRPS X Selbsthilfe
Koln Bremen

» Finanzauswertung 2023 - Bereich BREMEN

Erlose Veranderung

9910 Sonstige Spenden /20€ +/20
9933 Zuschusse von Verbanden 500 € +205
Summe Erlose 1.220€ +925
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» Finanzauswertung 2023 - Bereich BREMEN

9930 Allgemeine Verwaltungskosten
9940 GebUhren und Steuern

9950 Reisekosten ehrenamtlich
9991 Telefon, I'T

Summe Kosten

+99
+1
+662
+165
+926

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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CRPS X Selbsthilfe

» Finanzauswertung 2023 - Bereich BREMEN KéIn Bremen
Gewinn (+)/Verlust (-)
294€ +294

» Erklarungder positiven Veranderung:

Durch die Ubernahme der Bremer Gruppe zum Jahresende sind natiirlich einige Kosten mehr
angefallen. Das Ergebnis blieb dennoch halbwegs gleich.
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CRPS X Selbsthilfe

» Finanzauswertung 2023 - Bereich BREMEN Kolin Bremen
Bank 01.01.2023 190 € +161
31.12.2023 3/6€ +37/6
Kasse 01.01.2023 0€ +/-0
31.12.2023 0€ +230
PP 01.01.2023 0€ +/-0
31.12.2023 20€ +20
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» Mitgliederentwicklung 2023 - Bereich BREMEN

Aktive Mitglieder R

Mitgliederzahl zum 31.12.2022 O
Eintritte 2023 + 33
Austritte 2023 > 0
Mitgliederzahl zum 31.12.2023 = 33

» Grinde fUr den Zuwachs:

Gute Werbung und Mund-Propaganda, sowie regelmafiige Termine, neue Gruppenleitung

CRPS X Selbsthilfe
Koln Bremen
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CRPS X Selbsthilfe
» Ausblick auf das Jahr 2024 K6lIn Bremen

Auch in Krisenzeiten durfen wir nicht den Blick auf eine patientenorientierte Ausrichtung im
Gesundheitswesen und die Einbeziehung von Menschen mit Behinderungen verlieren. Unser
vorrangiges Anliegen gilt der Gesundheit und dem Durchhaltevermogen in dieser von der Pandemie
gepragten Ara. Wir hoffen, dass wir am Ende dieses Jahres in der Lage sein werden, erleichtert auf das
Jahr 2023 zurtckzublicken. Ein Jahr, das wir erfolgreich gemeistert haben, in guter Gesundheit erlebt
und mit neuen Perspektiven fur die Zukunft versehen haben.

Mit neuen Herausforderungen kommen auch neue Chancen, Veranderungen herbeizufiihren. Die
Arbeit geht im neuen Jahr also keineswegs zur Neige, im Gegenteil: Wir stehen vor zusatzlichen
Herausforderungen und Aufgaben, sehen jedoch gleichzeitig die Moglichkeit, im Interesse unserer
Mitglieder noch mehr zu bewirken. Dabei sind wir weiterhin auf die Unterstitzung unserer Mitglieder
und Freiwilligen angewiesen. Daher mdchten wir es ihnen erleichtern, sich sowohl im Kleinen als auch
im Grofsen aktiv zu engagieren.

>>
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» Ausblick auf das Jahr 2024 (Forts.)

Fir den Ausblick auf das kommende Jahr wurden die neuen Termine vorgestellt: Gruppentreffen, Tag
der seltenen Erkrankungen, Aktionstag gegen den Schmerz, Kélner Selbsthilfetag, CRPS Orange Day
,Color the world orange - Farbe die Welt orange”. Alle Termine sind bereits in unserer Agenda zu
finden: https://crpsselbsthilfe.de/agenda

Weitere Themen fur 2024 werden eine neue Studie zu CRPS und Nebenerkrankungen sein. Die
letzten beiden eigenen Studien aus 2015 und 2019 bieten uns zwar schon einige Moglichkeiten der
Auswertung grolRerer Umfragedaten, aber wie sich Uber die vergangenen Jahre auch die
Diagnosezahlen fur CRPS erhdht haben, werden wir eine neue eigene Studie zum Thema starten.

Ebenfalls fUr das neue Jahr ist unsere Zertifizierung von Rehakliniken (und spater auch
Schmerzkliniken) in der Pipeline. Wir wollen hier unsere bekannten CRPS-Rehakliniken auf den
Prifstand stellen und vergleichbar machen, so dass Betroffene die beste Behandlung bekommen und
wir auch weiterhin Empfehlungslisten ausgeben kénnen.

Wir bedanken uns bei allen fUr die Teilnahme im abgelaufenen Jahr und freuen uns weiterhin auf die
tatkraftige Unterstitzung auch im kommenden Jahr.

—
(0

CRPS X Selbsthilfe
Koln

Bremen
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