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CRPS X Selbsthilfe
» Vorwort Koln Bremen

Im vorangegangenen Jahr beklagten wir uns noch Uber die schwindenden Teilnehmerzahlen bei unseren Gruppentreffen in
K6In und Bremen nach der Corona-Pandemie. Nun kénnen wir wieder Uber steigende Zahlen berichten und erfreuen uns dem
steigenden Interesse. Die Pandemie hat uns alle verandert und jeder von uns hat sein Ausgeh- bzw. Freizeitverhalten
verandert. Dennoch gibt es ein steigendes Interesse an Selbsthilfe gerade im Bereich der Gesundheit und der Krankheiten.

Die Ubernahme der Bremer Selbsthilfegruppe war schon ein enormer Aufwand, aber durch Zusammenlegung mit der Kélner
Gruppe konnten immer mehr Synergien genutzt werden. Das positive Feedback der Betroffenen und Angehorigen im Land
Bremen und Umland bestatigt aber den Erfolg der Ubernahme und Fortfihrung. Wir begrt3en in Bremen regelmaf3ig neue
Teilnehmer aus Hamburg, Niedersachsen und Schleswig-Holstein. Es gibt sogar verschiedene Betroffene, die wir auch mal am
anderen Standort zum Gruppentreffen begriiBen dirfen. Im Laufe des Jahres 2024 konnten wir auch unsere beiden
Webseiten layouttechnisch angleichen und durch die Systemwahl auch in der Bearbeitung vereinfachen.

Ein weiterer bemerkenswerter Punkt im Jahr 2024 war die Ausrichtung des jahrlich wiederkehrenden Weltaufklarungstag fiir
CRPS (,Color the world orange”) zum ersten Mal in Bremen. Dank der grof3zlgigen Unterstitzung der Arzte des
Schmerzlzentrums Delmenhorst konnten wir unseren Infotag am 6. November 2024 im Foyer der Roland-Klinik in Bremen
veranstalten.

Und so werden wir auch im kommenden Jahr im Westen und Norden die Fahne im Kampf gegen CRPS hochhalten.

Herzliche Grilde

AW

Petra Droste
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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 bei der Bewaltigung 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 ein langsames ein Umdenken.

Uber das CRPS-Netzwerk gemeinsam stark wurde die Kampagne "CRPS geht alle an - weil es jeder
kriegen kann" gestartet. Hier konnen  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 - weil es jeder kriegen kann!«

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

Koln

Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024

» Neues Elternnetzwerk fir Angehoérige mit Kindern und Jugendlichen mit CRPS

Die CRPS Selbsthilfe KéIn | Bremen hat ein neues Elternnetzwerk ins Leben gerufen, das sich speziell
an Angehorige von Kindern und Jugendlichen mit CRPS (Complex Regional Pain Syndrome) richtet. Da
junge Betroffene oft mit zusatzlichen Herausforderungen konfrontiert sind - wie Schwierigkeiten in
der Kommunikation, eingeschrankte Therapiemoglichkeiten und mangelndem Verstandnis von aul3en
- bietet dieses Netzwerk eine Plattform flr den Austausch von Erfahrungen, Informationen und
gegenseitiger Unterstltzung. Eltern kdnnen der WhatsApp-Chatgruppe beitreten, um sich mit
anderen auszutauschen und gemeinsam Losungen zu finden. Der Zugang zur Gruppe erfolgt Uber
einen Einladungslink oder QR-Code.

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024

» Kampagne CRPS geht alle an - weil es jeder kriegen kann

Die Kampagne ,CRPS geht alle an - weil es jeder kriegen kann“ der CRPS Selbsthilfe Kéln | Bremen
zielt darauf ab, das Bewusstsein flir das komplexe regionale Schmerzsyndrom (CRPS) zu erhohen.
CRPS ist eine seltene, chronische Erkrankung, die oft nach Verletzungen oder Operationen auftritt
und zu starken Schmerzen sowie Bewegungseinschrankungen fUhren kann. Da die Krankheit noch
wenig bekannt ist, wird sie haufig selbst von medizinischem Personal spat diagnostiziert oder
unterschatzt.

Die Kampagne ruft Betroffene, Angehorige und Unterstitzende dazu auf, durch das Teilen von Bildern
und persdnlichen Statements in sozialen Netzwerken unter dem Hashtag #CRPSgehtallean auf die
Erkrankung aufmerksam zu machen. Ziel ist es, die Sichtbarkeit von CRPS zu erhohen, die
Anerkennung der Patienten zu verbessern und die medizinische Forschung zu fordern. Weitere
Informationen und Mitmachmoglichkeiten sind auf der Kampagnenseite verflgbar.

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024 Kolin Bremen

CRPS X Selbsthilfe

» Unser neues Diskussionsforum

Die CRPS Selbsthilfe Koln | Bremen hat ein neues, geschitztes Diskussionsforum im CRPS-Intranet
eingerichtet, das Betroffenen und Angehdrigen einen sicheren Raum fur den Austausch bietet. Nach
einmaliger Registrierung mit E-Mail-Adresse und Passwort koénnen Nutzer Fragen stellen,
Erfahrungsberichte teilen und sich Uber verschiedene Themen rund um das komplexe regionale
Schmerzsyndrom (CRPS) austauschen. Das Forum ist Uber jeden Browser zugdnglich und erfordert
keine zusatzliche App-Installation. Es erganzt bestehende Kommunikationskanale wie WhatsApp-
Gruppen und den Direktchat auf der Website. Weitere Informationen und die Moglichkeit zur
Registrierung finden sich unter: forum.crpsselbsthilfe.de



https://forum.crpsselbsthilfe.de/
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024

» Webauftritte aktualisiert

Die CRPS Selbsthilfe Kéln | Bremen hat im Mai 2024 ihre Webseiten aktualisiert und konsolidiert, um
Kosten zu reduzieren und Abldufe zu vereinfachen. Beide Domains, crpsselbsthilfe.de und
sudeckselbsthilfe.de, bieten nun eine einheitliche Webseite mit dem Design der Kdélner Gruppe. Das
bisherige Gastebuch der Bremer Gruppe wurde entfernt, da es nur eine einseitige Kommunikation
ermoglichte. Stattdessen wurde ein gesichertes Diskussionsforum im CRPS-Intranet eingerichtet, das
einen direkten Austausch zwischen Betroffenen und Angehorigen erlaubt. Zudem wurde eine
Schnellnavigation eingefuhrt, die es ermdglicht, durch die Webseite zu blattern wie durch eine
Zeitschrift. Durch den Umzug zu IONOS konnen nun auch wieder Subdomains eingerichtet werden,
was die Navigation erleichtert. Weitere Informationen sind auf der Webseite verfligbar.

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024
» Aktionstag des Schmerzes am 04.06.2024

Am 4. Juni 2024 fand der bundesweite ,Aktionstag gegen den Schmerz” statt, der jahrlich am ersten
Dienstag im Juni durchgefuhrt wird. Ziel dieses Tages ist es, das Bewusstsein fUr chronische
Schmerzen zu scharfen und die Bedeutung einer umfassenden Schmerzbehandlung hervorzuheben.
Chronische Schmerzen betreffen Millionen von Menschen weltweit und konnen das Leben der
Betroffenen erheblich beeintrachtigen.

Rund um den 4. Juni fanden zahlreiche Veranstaltungen statt, darunter Vortrage, Workshops,
Selbsthilfegruppen-Treffen und Informationsstinde in Kliniken und Apotheken. Arzte und
Schmerztherapeuten boten spezielle Sprechstunden an, um Betroffenen eine umfassende Beratung zu
ermoglichen. Auch die Kdlner Selbsthilfegruppe hat teilgenommen.

CRPS X Selbsthilfe
Koln

Bremen
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CRPS X Selbsthilfe
» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024 Kolin Bremen

» Unsere neue CRPS-APP istda

Die CRPS Selbsthilfe Koln | Bremen hat eine neue Web-App eingefiihrt, die Betroffenen des
komplexen regionalen Schmerzsyndroms (CRPS) sowie ihren Angehorigen schnellen und zentralen
Zugriff auf wichtige Informationen und Angebote bietet. Die App ist ohne Installation Uber crps.app
erreichbar und umfasst folgende Funktionen:

- Veranstaltungskalender: Ubersicht tiber Gruppentreffen, Events und Aktionen
= Orange Ware Shop: Produkte wie T-Shirts, Broschiren und Hilfsmittel
= CRPS-Notfallausweis: Bestellmdglichkeit fir den Notfallausweis

= Chat-Community: Austausch mit anderen Betroffenen

Die App soll den Alltag mit CRPS erleichtern und die Vernetzung innerhalb der Selbsthilfe starken.
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» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024

» Neue Kampagne: Erhohung der Aufmerksamkeit fur CRPS

Die CRPS Selbsthilfe Kéln | Bremen hat eine neue Kampagne gestartet, um das Bewusstsein flr das
komplexe regionale Schmerzsyndrom (CRPS) zu erhéhen. Im Mittelpunkt steht das Erklar-Plakat ,Das
ist CRPS", das Arzten, Kliniken und Therapiepraxen zur Verfiigung gestellt wird. Es fasst die
wichtigsten Fakten Uber die Erkrankung zusammen und soll helfen, das Verstandnis bei Patienten und
medizinischem Personal zu verbessern. Das Plakat ist kostenlos im CRPS-Shop erhéltlich; es fallen
lediglich Portokosten an. Weitere Informationen zur Kampagne finden sich auf unseren Webseiten.

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen



Jahresbericht 2024 | 06.06.2025

» Projekte und Veranstaltungen des Jahres | Meilensteine 2024

» Colortheworld orange - Farbe die Welt orange 2024

Am 6. November 2024 wurde der zehnte Welt-CRPS-Tag in Deutschland begangen, ein bedeutender
Meilenstein im Kampf gegen das komplexe regionale Schmerzsyndrom (CRPS). Die CRPS Selbsthilfe
Koéln | Bremen organisierte zu diesem Anlass einen Informationsstand in der Roland-Klinik in Bremen.
Dank der Unterstitzung der Schmerzarzte Heinz Georg Parthey und Dr. med. Gunnar Jahnichen
sowie zahlreicher engagierter Helferinnen und Helfer konnte der Stand direkt am Klinikeingang
platziert werden. Dies ermdglichte aufschlussreiche Gesprache mit Patienten, Studierenden, Arzten
und Betroffenen. Der Fokus lag auf der Aufklarung Gber CRPS, der Empfehlung von Arzten und
Therapeuten in Bremen und Umgebung sowie der Darstellung aktueller Behandlungsmaoglichkeiten
fur akutes und chronisches CRPS.

Der CRPS Orange Day, der jahrlich am ersten Montag im November stattfindet, dient weltweit der
Sensibilisierung fur die seltene, aber dulSerst schmerzhafte neurologische Erkrankung CRPS. Orange
ist dabei die symbolische Farbe, die in zahlreichen Aktionen wie der Beleuchtung von Bauwerken oder
dem Tragen orangefarbener Kleidung verwendet wird, um Aufmerksamkeit zu erzeugen. Die
Veranstaltung in Bremen war ein voller Erfolg und trug maf3geblich zur Steigerung des Bewusstseins
fur CRPS bei. Der nachste Welt-CRPS-Tag ist fur den 3. November 2025 geplant.

CRPS
Koln

Selbsthilfe
Bremen
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» Finanzauswertung 2024 - Bereich KOLN

Einnnahmer -

4040 Ertrage aus Spenden/Zuwendungen 3.996€

4050 Geldzuwendungen ohne 963 €
Zuwendungsbestatigung

4830 Sonstige betriebliche Ertrage 922 €

/300 Zinsen und ahnliche Aufwendungen 32€

Summe Einnahmen 5.913€

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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» Finanzauswertung 2024 - Bereich KOLN

Ausgaben |

1.197€

5200 Wareneingang

5800 Bezugsnebenkosten

6495 Wartungskosten fur Hard- und Software
6650 Reisekosten

6800 Porto

6805 Telefon

Summe Ausgaben

3.152 €

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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. CRPS X Selbsthilfe
» Finanzauswertung 2024 - Bereich KOLN Kélin Bremen

Gewinn (+)/Verlust (-) _

2.761€

» Erklarungder positiven Veranderung:

Seit dem Wegfall des Vereins gibt es keine regelmalSigen Einnahmen mehr. Es konnte jedoch wieder
ausreichend Forderung nach §20 h SGB V erbracht werden. AulBerdem kam es zu einer gravierenden
Steigerung der Spenden durch persdnliche Ansprache.
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» Finanzauswertung 2024 - Bereich KOLN

Bestonde |

Bank Anfangsbestand 01.01.2024
Endbestand 31.12.2024

Kasse Anfangsbestand 01.01.2024
Endbestand 31.12.2024

PP Anfangsbestand 01.01.2024
Endbestand 31.12.2024

2.020€

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen




Jahresbericht 2024 | 06.06.2025 !

CRPS X Selbsthilfe

» Finanzauswertung 2024 - Bereich BREMEN Kolin Bremen
Einnahmen
9924 Geldzuwendungen ohne 100 €
Zuwendungsbestatigung HB
9927 Sonstige betriebliche Ertrage HB 1.814 €
Summe Einnahmen 1.914 €
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CRPS X Selbsthilfe

» Finanzauswertung 2024 - Bereich BREMEN Kolin Bremen
Ausgaben |

9934 Verwaltungskosten HB 1.686 €

9951 Internet- und Telefonkosten HB 352 €

9952 Blrobedarf HB 1/0€

Summe Ausgaben 2.208 €
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CRPS X Selbsthilfe
» Finanzauswertung 2024 - Bereich BREMEN KéIn Bremen

Gewinn (+)/Verlust (-) _

294 €

» Erklarung der negativen Veranderung:

Die Ubernahme-Synergien des Vorjahres sind weggefallen.
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» Finanzauswertung 2024 - Bereich BREMEN

Bestonde |

Bank Anfangsbestand 01.01.2024
Endbestand 31.12.2024

Kasse Anfangsbestand 01.01.2024
Endbestand 31.12.2024

PP Anfangsbestand 01.01.2024
Endbestand 31.12.2024

1.827€

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen
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CRPS X Selbsthilfe

» Mitgliederentwicklung 2024 - Bereich KOLN und BREMEN Kolin Bremen
AktiveMitglieder® |

Mitgliederzahl zum 31.12.2023 50

Eintritte 2024 128

Austritte 2024 0

Mitgliederzahl zum 31.12.2024 1/8

» Grinde fUr den Zuwachs:

Gute Werbung und Mund-Propaganda, sowie regelmaliige Termine, neuer Standort in
Hauptbahnhofs-Nahe

*Ab 01.01.2024 werden die Mitgliederzahlen fir Koéln und Bremen gesammelt gefiihrt.
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» Ausblick auf das Jahr 2025

Auch im Jahr 2025 durfen wir den Fokus auf ein patientenorientiertes Gesundheitssystem und die
konsequente Einbeziehung von Menschen mit Behinderungen nicht verlieren - selbst angesichts
anhaltender gesellschaftlicher und wirtschaftlicher Herausforderungen. Unser vorrangiges Anliegen
bleibt die Forderung von Gesundheit, Resilienz und einem solidarischen Miteinander.

Mit Blick auf das vergangene Jahr 2024 hoffen wir, dass viele von uns es trotz aller Widrigkeiten in
guter Gesundheit und mit neu gewonnenen Einsichten bewaltigt haben. Es war ein Jahr, das Mut,
Anpassungsfahigkeit und Gemeinschaftssinn gefordert - und hoffentlich auch gestarkt - hat.

Das neue Jahr bringt erneut frische Aufgaben und Herausforderungen mit sich. Doch gerade in ihnen
sehen wir Chancen fur Veranderungen und Weiterentwicklung. Unsere Arbeit ist damit keineswegs
abgeschlossen - im Gegenteil: Wir mochten noch entschlossener im Sinne unserer Mitglieder wirken
und Verbesserungen anstolen.

Um das zu erreichen, sind wir weiterhin auf das Engagement und die Unterstltzung unserer
Mitglieder und freiwilligen Helferinnen und Helfer angewiesen. Deshalb mdchten wir es ihnen auch
2025 erleichtern, sich aktiv einzubringen - sei es im Kleinen oder mit gréBerem Einsatz. Jeder Beitrag
zahlt.

—
(0

CRPS X Selbsthilfe
Koln

Bremen
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» Ausblick auf das Jahr 2025 (Fortsetzung)

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

Weiteres Thema fir 2025 wird unser Projekt Auszeichnung fir Praxen und Kliniken sein. Wir wollen
hier unsere bekannten CRPS-Arztelisten 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 und Unterstitzung im abgelaufenen Jahr und freuen
uns weiterhin auf die tatkraftige Unterstitzung auch im kommenden Jahr.

CRPS X Selbsthilfe

Koln

Bremen


https://agenda.crpsselbsthilfe.de/
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