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Bericht zur Umsetzung der geférderten Aktivititen bundesweiter
Selbsthilfeorganisationen

Antragstellende Organisation:

CMT-Austria

Der Verein ist eine Interessengemeinschaft fiir Patientinnen und Patienten mit vererbter Poly-
neuropathie, insbesondere fiir Betroffene des Charcot-Marie-Tooth-Syndroms. Die Ziele des
Vereins liegen in der Verbreitung aktueller Informationen lber die Erkrankung an Betroffene
und die Offentlichkeit sowie in den Funktionen als Drehscheibe fiir medizinische und wissen-
schaftliche Belange und als Gelegenheit zum Erfahrungsaustausch.

Nahere Informationen unter www.cmt-austria.at

Titel der umgesetzten Aktivitat:

CMT-Erklarvideo

Umsetzung der Aktivitit:

Das CMT-Erklarvideo ist online!

,unser Video geht durch die Decke!” Binnen weniger Stunden nach der Veroéffentlichung war
das Video uiber 70-mal geteilt und an die 3.000-mal angeklickt. Ublicherweise sehen circa 100-
200 Menschen unsere Beitrage auf Facebook an.

Das Erklarvideo erfillt mehrere Aufgaben:

Fur Arztinnen/Arzte und Therapeutinnen/Therapeuten: Sie sollen wissen, dass es CMT gibt und
dass es wirksame Hilfen dagegen gibt. Oft erfahren Betroffene auch von Facharztinnen/-arzten
nur ein hilfloses Schulterzucken und Kopfschiitteln. Das veranlasst viele, die schlechte Nach-
richt einfach von sich wegzuschieben. Dabei ist ein aktiver Umgang mit der Erkrankung wich-
tig, vor allem zu deren Beginn kann man ihr Fortschreiten verlangsamen und Muskeln erhalten,
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wenn man aktiv bleibt - auch wenn es keine ursachlich heilende Therapie durch Medikamente
gibt.

Betroffene, ihre Angehorigen und Menschen mit ,\Verdacht auf CMT“ soll das Video also moti-
vieren, den Kontakt mit der Selbsthilfegruppe zu suchen. Es stellt nicht die Defizite der Er-
krankung in den Vordergrund, sondern die Vorteile einer Mitgliedschaft bei der Selbsthilfeor-
ganisation. Das Ziel des Videos war es, CMT vorzustellen, jedoch ohne Angst zu machen. Wir
haben uns dafir an wirklichen Personen aus dem Vorstand orientiert, allerdings die Namen
gedndert. Zwei Protagonistinnen und ein Protagonist - Susanne, Robert und Doris - haben
unterschiedliche Auspragungen der Krankheit und gehen mit ihr unterschiedlich um.

Mehrere Varianten der Verarbeitung wurden geprift (Legetechnik, Hintergriinde, sehr verein-
fachte oder deutlicher ausgefiihrte Figuren, Bewegung nur der Einzelglieder oder aufwandi-
gere Zeichnung der Bewegung). Zum Schluss standen drei Anbieter zur Auswahl. SchlieBlich
wurde ein Trickfilmer, der auch kiinstlerisch arbeitet, mit der Umsetzung betraut. Er hat sich
die Art des Gehens sehr genau angeschaut und auch selbst nach moglichen weiteren Varianten
recherchiert. Wir danken ihm fiir die tolle Zusammenarbeit, die gut strukturiert war und es
ermoglichte, das Video mit relativ wenig Zeitaufwand und im Verhaltnis zu den Vergleichsan-
geboten auch geringeren Kosten umzusetzen! Als Stimme konnten wir eine Sprecherin gewin-
nen, die eine Schauspielaushildung gemacht hat und nun als Logopddin arbeitet. Ilhre Herz-
lichkeit und Lebensfreude ist horbar und tragt zu einem guten Teil des Erfolgs bei.

Aus den Kommentaren, die wir zu dem Video erhalten haben: ,sehr informativ,” ,super ge-
macht”, ,Jetzt verstehe ich besser, was du hast”, ,Das ist sehr bildhaft und eingdngig erklart -
die Optik spricht mich auch sehr an und verstarkt die Stimme ... Man bekommt in ganz kurzer
Zeit ein Bild von dieser Krankheit. Es wirkt auch sehr positiv! GroRartig!”

Das Video ist auf der Website www.cmt-austria.at sowie auf der Facebook-Seite www.face-
book.com/cmt-austria und auf Youtube unter https://youtu.be/_m2Fnm6gkM8 abrufbar.

Erfiillung der Auflage bei der Umsetzung der Aktivitat:

Das Video wurde produziert und auf der Website und in den sozialen Netzwerken veroffent-
licht. Die hohe Zahl der Zugriffe, der Umfang die Weiterverteilung und das Feedback zeigen
eine positive Resonanz. Gemal der Forderauflage wurde das Video mit der wissenschaftlichen
Beiratin von CMT-Austria (Universititsprofessorin und die fiilhrende CMT-Expertin Osterreichs)
koordiniert und von ihr abgenommen.
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Lernerfahrungen durch die Umsetzung der Aktivitat:

Die Umsetzung war ein Prozess, der auch innerhalb der Selbsthilfeorganisation den Selbstwert
gestarkt hat - weil es die Wichtigkeit der positiven, motivierenden Anteilnahme hervorgehoben
und dabei geholfen hat, in Worte zu fassen, was ,wir“ tun und was uns ausmacht.

Unterstiitzt hat uns, dass es klare Aufgabenbereiche und Vertrauen im Vorstand gibt und da-
her fiir Abstimmungsprozesse nicht unnétig viel Zeit aufgewandt werden musste. Wir mochten
hier auch die Férderzusage als ausschlaggebende Unterstiitzung erwahnen, ohne diese Finan-
zierung wdre das Video nicht entstanden.

Es ist bereits jetzt ein sehr hilfreiches Instrument. Wir konnten es an den Arbeitskreis Neuro-
physiotherapie, die Neuroorthopaden und an die Informationsplattform iber seltene Erkran-
kungen weiterleiten. Standbilder aus dem Video bewdhren sich in der Ankiindigung von Ver-
anstaltungen. Das Video wird uns auch bei kiinftigen Projekten sehr unterstiitzen. Unterstitzt
haben uns auch die hohe Professionalitdt des Trickfilmers und die rasche Zusage der Spre-
cherin. Durch ihre preiswerten Angebote konnten wir die gewdhrte Férdersumme sogar un-
terschreiten.

Schwierigkeiten gab es im Grunde keine, auler dass durch berufliche Verpflichtungen und
ehrenamtliche Tdtigkeiten Abgabetermine zum Teil sehr dicht zusammenlagen. Aber dank der
wirklich professionellen Herangehensweise aller Beteiligten ist sich alles gut ausgegangen und
das Ergebnis sehr gut geworden.
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