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Liebe Leserin, lieber Leser,

ich hoffe, dass Sie einen schénen Sommer, Ferien oder Urlaub verbracht haben und dabei Krafte und
Energie sammeln konnten.

Flr unseren Landesverband war es ein schwieriger Sommer. Aufgrund ricklaufiger Mittel, verbunden mit
zu geringen Einnahmen durch das Projekt ,Mobile Krankengymnastik®, hatten wir groBe Probleme und
Sorgen um dieses, unser wichtigstes Projekt. Der Vorstand des Landesverbandes hat zusammen mit den
angestellten Mitarbeitern und den Arzten eine neue Konzeption der mobilen Krankengymnastik erarbeitet,
welche die dauerhafte Durchflihrung gewahrleistet.

Wegen der notwendig gewordenen Umstrukturierungen kann es nun noch einige Zeit dauern, bis wir
wieder eine normale Betreuung gewahrleisten kénnen. Bei Fragen oder Problemen bitte ich Sie, sich direkt
an die Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle zu wenden.

Erfreuliches gibt es von mehreren Benefizaktionen zu berichten, wie dem diesjahrigen ACCOR-Tag, dem
Erwerb von neuen Fahrzeugen aus Lottomitteln und einer Laufveranstaltung der Deutschen Kinderhilfe
Direkt. Herzlichen Dank fir die groBartige Unterstiitzung.

In diesem Jahr endet das Mandat des vor drei Jahren gewahlten Vorstandes, deshalb finden wieder
Vorstandswahlen statt. Dieses Jahr findet die Jahresversammlung am 13. November zusammen mit den
Veranstaltungen zum Christiane Herzog Tag im Schloss Diedersdorf statt. Seien Sie dazu herzlich
eingeladen.

Bis dahin alles Gute wiinscht Ihnen

Dirk Seifert
1. Vorsitzender



Einladung zur 13. Jahresmitgliederversammlung des
Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

Sehr geehrte Damen und Herren,
hiermit lade ich alle Mitglieder des Landesverbandes sowie alle Interessierten recht herzlich zu unserer

Jahresmitgliederversammlung - im Rahmen des diesjahrigen Christiane-Herzog-Tages - im
Schloss Diedersdorf ein.

Datum: 13. November 2004
Zeit: 15:00 Uhr bis 16:30 Uhr
Ort: grof3er Tagungsraum

Fir die Mitgliederversammlung wird folgende Tagesordnung vorgeschlagen:

BegriiBung

Annahme der Tagesordnung

Bericht des Vorstandes

Bericht der Kassenprifer

Aussprache zu TOP 3 und 4

Entlastung des Vorstandes

Wahl der Kassenpriifer

Vorstandswahlen

Antrag Satzungsanderung und sonstige Antrage
(Satzungsanderungsvorschlag liegt vor Beginn der JMV aus.) Guter Rat,

10. Verschiedenes schnelle Hilfe!

LCOeNoUhWNH

030/551854-16
Dirk Seifert 030/551854-18
1. Vorsitzender

Folgende Kandidaten haben sich bis jetzt zur Wahl in den Vorstand beworben:
(Es kénnen noch bis zum 02.10.2004 Bewerbungen in die Kontakt und Beratungsstelle geschickt werden.)

Name: Dirk Seifert, geb. am 17.10.67

Beruf: Dipl. - Ing. fir Landschaftsnutzung/ Naturschutz

Wohnhaft: Eberswalde

Kandidatur: 1. Vorsitzender

Begriindung: Aufgrund meiner bisherigen Tatigkeit und gesammelten Erfahrungen
als 1.Vorsitzender des LV und dem Wunsch in den schwierigen
Zeiten, die bestehenden Probleme mit zu I6sen, mdchte ich mich
auch weiterhin fur dieses Amt zur Verfigung stellen. Falls es aber | ’
unter uns noch andere Interessenten geben sollten, dann wirde '
ich ggf. auch ganz normales Mitglied im Vorstand werden wollen.

Erklarung: Fir den Fall meiner Wahl, wirde ich diese natlrlich auch annehmen.
Name: Jorg Zimmermann, geb. am 25.07.66
Beruf: Techniker, EU — Rentner

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur:  2.Vorsitzender

Begriindung: Als Mukoviszidose — Patient mdchte ich versuchen, die Interessen der
Patienten zu vertreten und mich weiterhin um die Jugendarbeit
kimmern. Falls es aber noch andere Interessenten gibt, dann wirde
ich auch als einfaches Mitglied im Vorstand mitarbeiten wollen.

Erklarung: Fir den Fall meiner Wahl, wiirde ich diese natirlich auch annehmen.




Name: Reinhard Schubert, geb. 22.09.1950

Beruf: Dipl.-Agraringenieur, Fachingenieur fir Umweltschutz

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur: Kassenwart

Begriindung: In den gegenwartig schwierigen Zeiten fiir den LV méchte ich auch
weiterhin meine Erfahrungen und mein Engagement zum Wohl des
Vereins, vor allem aber seiner Mitglieder, einbringen. Falls es aber
noch andere Interessenten gibt, dann wiirde ich auch als einfaches
Mitglied im Vorstand mitarbeiten kdnnen.

Erklarung: Im Falle meiner Wahl nehme ich diese auch an.

Name: Jenny Hoch, geb. 05.12.1984

Abitur: Jg. 2004, derzeit Ausbildung zur Kauffrau fir Bidrokommunikation

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur:  Schriftflhrerin

Begriindung: Ich engagiere mich seit ca. dreieinhalb Jahren flir den Mukoviszidose
LV und dies recht erfolgreich. Ich méchte nun den
Schwerpunkt meines Engagements auf die Schriftfihrung verlegen,
um den Verband auch auf diese Weise in oft schwierigen Zeiten zu
unterstitzen.

Erklarung: Fir den Fall meiner Wahl, wirde ich diese definitiv annehmen.

Name: Priv. Doz. Dr. Albrecht Tacke geb. 15.07.38

Beruf: Kinderarzt, seit August 03 Rentner, z.Z. 2mal pro Woche
Fachambulanz- Pulmologie u.a. fir Mukoviszidose - Patienten in der
I. Kinderklinik Helios Klinikum Berlin-Buch

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur:  Mitglied im Vorstand

Begriindung: Da ich als (Teil-) Rentner jetzt etwas mehr Zeit habe, mdochte ich einen
Teil davon fir die Mukoviszidose — Patienten zur Verfigung stellen, um
zu helfen, die vielfdltigen, wichtigen Aufgaben des LV zu Iésen

Erklarung: Fir den Fall meiner Wahl, wirde ich diese natirlich auch annehmen.

Name: Heike Orlowski, geb. am 02.08.1965

Beruf: Krankenschwester

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur:  Mitglied des Vorstandes

Begriindung: Aufgrund meiner bisherigen Tatigkeit und gesammelten Erfahrungen als
Vorstandsmitglied des LV und um aktiv flir den Erhalt der Mobilen KG zu
kampfen, stelle ich mich erneut zu Wahl.

Erklarung: Fir den Fall meiner Wahl, wiirde ich diese natirlich auch annehmen.

Name: Kerstin Schwarz, geb. am 08.03.1974

Beruf: MTA in Ausbildung

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur:  Mitglied des Vorstandes

Begriindung: Fur mich ist es sehr wichtig, sich fir die Interessen der Mukoviszidose
Patienten einzusetzen. Ich mdchte den Landesverband durch meine
Mitarbeit im Vorstand dabei unterstitzen.

Erklarung: Fir den Fall meiner Wahl, wirde ich diese natirlich auch annehmen.

Name: Detlev Horn, geb. am 24.10.51

Beruf: Malermeister

Wohnhaft: Berlin

Kandidatur: Mitglied des Vorstandes

Begriindung: Im Bereich Aktionen des LV mdchte ich meine Arbeitskraft weiterhin fir

Erklarung:

die Mukoviszidose - Patienten einsetzten.
Fir den Fall meiner Wahl, wiirde ich diese naturlich auch annehmen.




Tatigkeitsberichtes des Vorstandes fur die Zeit vom November 2003 bis September 2004

Liebe Mukoviszidose Betroffene, liebe Mitglieder, Eltern und Verwandte, sehr geehrte Arzte
und Mitarbeiter der CF Zentren, Spender und Helfer unseres Landesverbandes,

gemal der satzungsgemaBen Verpflichtung berichtet der Vorstand des Mukoviszidose Landesverbandes
Berlin-Brandenburg auch in diesem Jahr (iber die geleistete Arbeit des vergangenen Geschaftsjahres.

In diesem Jahr ist es uns nur sehr schwer gelungen, die Betreuung und Versorgung der Betroffenen im
gewohnten Umfang zu gewdhrleisten. Das lag am Spenden- und BuBgeldriickgang, aber auch am
unverhaltnismaBig hohen Einsatz von Spenden fiir das Projekt ,Mobile Krankengymnastik®.

Dennoch leisteten wir als Landesorganisation des Mukoviszidose e.V. einen wichtigen Beitrag zur
Versorgung der Betroffenen in Berlin und Brandenburg.

Auf Grund der teilweise schwierigen Situationen des Landesverbandes hatte die enge Zusammenarbeit mit
den behandelnden Arzten und Therapeuten eine besonders wichtige Rolle. Ihre Ratschldge und vielfltige
Unterstiitzung waren weiterhin eine wichtige Grundlage fir unsere Arbeit.

Aber auch den Helfern und Unterstiitzern unserer Veranstaltungen méchten wir an dieser Stelle danken.
Ohne diese Hilfe hatten wir die viele Arbeit nicht leisten kénnen.

Die Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle unterstiitzen oft erfolgreich, sowohl die Betroffenen und
Mitglieder bei Fragen, Anliegen und Problemen, als auch den Vorstand bei der Umsetzung seiner
Vorhaben.

Zu den in den letzten Jahren immer wieder kehrenden Themen wie: Beantragung eines
Schwerbehindertenausweis und der Einstufung der Pflegestufen, Widerspruchsproblemen,
Arbeitsplatzsuche, der Beantragung von Klimakuren, gab es in diesem Jahr viele Fragen im
Zusammenhang mit der im Januar eingeflihrten Gesundheitsreform.

Die persdnlichen Gesprache mit den Betroffenen, ihren Angehdrigen oder Freunden stellen weiterhin eine
groBe Hilfe dar. Die Beratungen wurden meistens telefonisch, oder in den Raumen der Kontakt- und
Beratungsstelle durchgefiihrt.

Unserer Homepage wurde standig aktualisiert und durch neue Informationen und Erfahrungsberichte
erweitert. Gegenwartig versuchen wir die Gestaltung weiter zu optimieren und noch benutzerfreundlicher
Zu gestalten.

Unseren Email-Verteiler haben wir vervollstandigt, so dass die Informationsverbreitung Uber das Internet
verstarkt wurde.

Krankengymnastik

Wir moéchten uns an dieser Stelle bei den Therapeutinnen bedanken, welche die Arbeit des LV mitunter
Uber ihren eigentlichen Arbeitsauftrag hinaus unterstitzt haben. Dabei wollen wir die
Physiotherapeutinnen, die im Land Brandenburg tatig sind nicht vergessen. Sie haben durch ihre
kontinuierliche Arbeit auch in diesem Jahr viel fir die dort wohnenden Patienten getan. Ihnen gilt ebenfalls
unser herzlicher Dank.

Leider ist es einigen unserer festangestellten Physiotherapeutinnen nur teilweise gelungen, die erwarteten
Behandlungszielstellungen zu erfillen.

Der Vorstand insbesondere in Vertretung von Frau Orlowski und die Mitarbeiter der Kontakt- und
Beratungsstelle widmeten sich intensiv den Problemen der Physiotherapeutinnen.

Der Vorstand flihrte mit den festangestellten Therapeutinnen im Januar 2004 eine
Wochenendveranstaltung durch, um (Uber die zukilinftige Gestaltung des Projektes ,Mobile
Krankengymnastik" zu diskutieren und effektivere Arbeitsmdglichkeiten zu entwickeln.

Wahrend der Veranstaltung erhielten alle Physiotherapeutinnen auBerdem Therapiekoffer, welche
Therapiehilfsmittel enthalten, um die Therapie noch flexibler und effektiver gestalten zu kénnen.

Dieses Arbeitswochenende flihrte nicht zu der erwarteten Steigerung der Behandlungszahlen.



Durch den unmittelbaren Zusammenhang von finanzieller Situation und physiotherapeutischen Leistungen
konnte es der Vorstand nicht langer vor den Mitgliedern des Landesverbandes verantworten, den
Physiotherapeutinnen leistungsunabhangige Gehdlter zu zahlen. So beschloss der Vorstand, den
Physiotherapeutinnen eine Verdnderung der Arbeitsvertrdge anzubieten. Bei Annahme dieser Anderung
wirden sie einen leistungsorientierten Lohn fiir Ihre Arbeit erhalten.

Leider haben drei der angestellten Therapeutinnen dieses Angebot nicht angenommen. Somit mussten
ihnen bedauerlicherweise Anderungskiindigungen ausgesprochen werden, um das Fortbestehen des
gesamten Landesverbandes und somit auch der Mobilen Krankengymnastik zu sichern.

Der Vorstand ist im Interesse aller Patienten bestrebt, Versorgungsllcken so schnell wie mdglich zu
schlieBen. Dazu haben wir auch die Zusammenarbeit mit den behandelnden Arzten der Berliner und
Brandenburger Kliniken verstarkt.

Im Jahr 2004 wurden bis 31. August 2640 Behandlungen von allen Therapeutinnen durchgeftihrt, dass
sind 866 weniger als geplant. Der LV setzte fir die finanzielle Absicherung des Projektes ,Mobile
Krankengymnastik" Spendengelder, Lotterieeinnahmen, BuBgelder und Riicklagen in H6he von insgesamt
47.651,21 Euro ein.

Die mobile Krankengymnastik ist und bleibt weiterhin das bedeutendste Projekt des LV. Wir missen das
Projekt jedoch wirtschaftlicher gestalten.

An dieser Stelle mdchten wir den Unterstitzern des Projektes danken, besonders erwahnt sei die
Deutsche Kinderhilfe Direkt, die das Projekt auch in diesem Jahr monatlich mit einer Spende von 255,00
Euro unterstitzt.

Auch Mercedes Berlin sei gedankt, sie stellen uns einen Smart weiterhin als Fahrzeug flir das Projekt
~Mobile Krankengymnastik" kostenlos zur Verfiigung.

Im laufendem Jahr wurde dem Landesverband einem Antrag auf Gewahrung zweckbestimmte
Lottogelder zum Kauf zweier neuer KG Fahrzeuge genehmigt. Diese Fahrzeuge, flir deren Kauf wir keine
Spenden eingesetzt haben, befinden sich seit August im Einsatz.

Klimatherapiekuren

Der Mukoviszidose Landesverband flihrte im Berichtszeitraum auf Grund der finanziellen Situation keine
eigenen Klimakuren durch.
Jedoch konnten mehrere Patienten Uber den Bundesverband mit einer Kur versorgt werden.

Durch Vermittlung und Finanzierung der Deutschen Kinderhilfe Direkt e.V. konnten zwei Familien mit
mukoviszidosekranken Kindern einen 14 tagigen (Kur)Urlaub auf der Halbinsel DarB an der Ostsee
verbringen, um sich dort zu erholen und neue Krafte zu sammeln. Der Deutschen Kinderhilfe Direkt, die
diese Reise ermoglichte gilt auch an dieser Stelle unser herzlicher Dank.

Finanzen

Der mit dem Jahresabschluss 2003 beauftragte Steuerberater Arndt hat zwischenzeitlich dem
Mukoviszidose Landesverband Berlin Brandenburg e.V. mit der Abschlussbescheinigung flir das Jahr 2003
bestdtigt, dass die Fihrung der Geschafte den gesetzlichen Vorschriften und der Satzung entsprochen hat.
Damit wurde vor allem die ordnungsgemaBe Durchfilhrung des Vereinshaushalts im Jahr 2003 bestatigt.
Allerdings war auch 2003 durch rlicklaufige Einnahmen gekennzeichnet. Bei der geringen
Steuerungsmoglichkeit fir den Einnahmebereich, aber einem &uBerst hohen Fixkostenanteil bei den
Ausgaben fuhrte das erneut zu einem sog. ,Negativen Vereinsergebnis" in Hohe von ca. 11.900 €. Diese
Kosten mussten aus dem Vermdgen des Landesverbandes, also aus den Riicklagen beglichen werden.

Der vollstandige JahresabschluBbericht kann durch alle Mitglieder des Vereins in der Kontakt- und
Beratungsstelle eingesehen werden. Um telefonische Anmeldung wird gebeten.



Der Vorstand hat sich auch im Jahr 2004 im Rahmen seiner Tatigkeit regelmaBig mit der Sicherung der
Einnahmen und der Verwendung der verfiigbaren Mittel befasst. Damit war es mdglich, notwendige
Entscheidungen zeitnah zu treffen. Unter Wertung der Abschlussdaten 2003 war es insbesondere
erforderlich, noch drastischer die Ausgaben zu reduzieren und weitere Einnahmen zu akquirieren.
Dennoch gingen im Jahr 2004 die Einnahmen weiter zuriick. Das fihrte zu den an anderer Stelle
erlduterten MaBnahmen im Bereich der angestellten Physiotherapeutinnen. Dieser Schritt war aber
entscheidend fur den Fortbestand des Vereins.

Die umfangreichen Bemihungen des Vorstandes, die Einnahmen durch zusatzliche Spenden und durch
Zuweisung von BuBgeldern zu erhéhen, fihrten nicht zu dem gewilinschten Ergebnis. Allerdings werden
diese Bemlihungen fortgesetzt. Der Vorstand und die Kontakt- und Beratungsstelle sind dabei im groBen
MaBe auf die Aktivitdten aller Mitglieder angewiesen, um auch fiir die Zukunft die Arbeit des Vereins fir
die Betroffenen und deren Angehdrige zu sichern. Als auch finanziell erfolgreich ist der vom
Landesverband veranstaltete Freundschaftslauf anzusehen, der mit ca. 13.700 € Einnahmen die
Erwartungen mehr als erflillt hat.

Zwar konnten bis zum 10.9.2004 Geld- und Sachspenden (und BuBgeld und Lotterieeinnahmen) in Hohe
von fast 20.600 € (ohne Freundschaftslauf) vereinnahmt werden, aber dennoch belief sich das
Vereinsergebnis durch die hohen Ausgaben auf einen Minusbetrag von ca. 39.400 € zum 10.9.2004.
Entscheidend fir diese Situation ist, dass allein bis ebenfalls 10.9.2004 die landesverbandseigene
Physiotherapie mit ca. 48.000 € bezuschusst werden musste. Uber die dann aktuelle Situation wird auf
der Mitgliederversammlung berichtet werden.

Die Ausgaben konnen ohne substantielle Einschnitte nicht wesentlich verringert werden. Sollte sich die
Einnahmeseite in 2005 nicht wesentlich glinstiger gestalten, muss der Vorstand auch bei anderen, bisher
gesicherten Kernaufgaben wesentliche Einschnitte vornehmen. Kirzungen in diesem Bereich hdtten aber
unweigerlich und unmittelbar erhebliche Auswirkungen auf die Betroffenen und damit auf viele unserer
Mitglieder. Um das zu vermeiden, gibt es nur den Weg der Einnahmeerhéhung. Die eingeschrankte
Planbarkeit dieser Aufgabe kann nur durch ein verstarktes Engagement - und zwar wirklich aller
Verbandsmitglieder! - ausgeglichen werden. Allen, die dieses Engagement schon gezeigt haben, gilt unser
Dank ebenso wie allen privaten und institutionellen Spendern, den Richtern, die BuBgelder zugewiesen
haben, und allen denen, die Spendenaktionen oder auch nur die Darstellung des Vereins in der
Offentlichkeit unterstiitzt haben. Als beispielhaft hervorzuheben ist die erfreulicherweise steigende Zahl
von Spenden anlasslich privater Jubilden - Geburtstage, Hochzeitstage usw..

Verbandsarbeit

Der Landesverband konnte im vergangenem Jahr 15 neue Mitglieder begriBen und zdhlt jetzt 255
Mitglieder.

Es ist uns nur bedingt gelungen mehr Mitglieder ins Verbandsleben zu integrieren. Es gibt zwar schon eine
groBere Anzahl der Mitglieder, die aktiv am Verbandsleben beteiligen, aber die meisten Mitglieder sind
sehr passiv.

In den Regionen ist den Sprechern der Lokalgruppen Katharina Klopfleisch, Marion Reschke, Helmut
Jurgasch, Heidelind Wecke und Torsten Tappert und einigen wenigen Mitstreitern zu verdanken, dass die
Arbeit vor Ort tiberhaupt realisiert wird und die Gruppen noch einen gewissen Zusammenhalt haben.

Der Vorstand und die Kontakt- und Beratungsstelle stand weiterhin in Verbindung mit den Lokalgruppen
und nahm an Veranstaltungen der Gruppen in Potsdam und Cottbus teil.

Leider hat Frau Klopfleisch anklindigt, dass Sie Ihre Tatigkeit als Lokalgruppensprecherin aus
gesundheitlichen Griinden beenden wird. Wir hoffen, dass es der Gruppe gelingt, schnell eine neue
Gruppenleitung zu finden.

Mehrere Mitglieder nahmen an verschiedenen Veranstaltungen des Mukoviszidose e.V. teil.
So fuhren z.B.: sieben Mitglieder nach Jena zur Jahrestagung des Muko e.V.. AuBerdem betreuten
mehrere Mitglieder Informationsstande bei verschiedenen Aktionen und Veranstaltungen.



Der Mukoviszidose Landesverband unterstiitzte dariber hinaus wichtige Veranstaltungen des
Bundesverbandes und der Christiane Herzog Stiftung in Berlin. Beim Nationalen Mukoviszidosetag gelang
es mit unserer Unterstlitzung eine groBe Zahl von freiwilligen Helfern zu gewinnen und somit zu einem
Gelingen der Aktion ,Schutzengel® beizutragen.

Aktivitaten

Am 06. Juni fand unsere groBte Veranstaltung dieses Jahres statt. In Potsdam flihrten wir den ersten
eigenen ,Muko - Freundschaftslauf* durch. In Zusammenarbeit mit dem Mercure Hotel und ca. 50
Helfern, vielen Sponsoren und Prominenten war diese Veranstaltung eine gelungene MaBnahme zur
Spendeneinwerbung und Offentlichkeitsarbeit. Die Spendeneinnahme in Héhe von Gber 11.000,00 Euro
und die groBe Begeisterung bei den Gasten und Helfern motiviert uns, auch im Jahr 2005 wieder einen
»Muko - Freundschaftslauf* in Potsdam durchzufiihren.

Erwdhnenswert sind auch die "Muko-Kaffeeklatsch" Veranstaltungen, die seit dem Jahr 2001 zu einem
festen Bestandteil unserer Verbandsarbeit geworden sind. In diesem Jahr gab es bisher drei Treffen.
Neben gemeinsamen Schlittschuhlaufen, Kinobesuch oder Inline fahren, bieten die gemeinsamen
Aktivitaten auch genug Zeit in ungezwungener Atmosphare Uber Probleme zu diskutieren.

Auf Veranstaltungen wie den zentralen ACCOR Tag in Berlin, der Internationalen Luftfahrtausstellung in
Schonefeld, der von der Deutschen Kinderhilfe organisierten Laufveranstaltung ,Kid"s helfen Kid"s" oder
den Potsdamer Gesundheitstagen im Potsdamer Sterncenter war unser Landesverband mit Infostanden
vertreten, die bei den Besuchern guten Anklang fanden. AuBerdem wurden Einnahmen des ACCOR Tages
und der Laufveranstaltung an den Mukoviszidose Landesverband Berlin Brandenburg gespendet.

Im Mai wurde eine weiteres Elternkreistreffen durchgeftihrt. Diese Treffen sprechen besonders Eltern von
kleineren Kindern mit Mukoviszidose an. Diese Veranstaltungsreihe wird auch im nachsten Jahr
weitergeflhrt.

Des weiteren mdchten wir auch die Informationsveranstaltungen in den Brandenburger und Berliner
Kliniken erwdhnen, sie bieten den Patienten eine gute Mdglichkeit neueste Information zu verschiedenen
Themen zu erlangen. Den Mitarbeitern der Kliniken gilt darum unser Dank fiir die angebotenen
Veranstaltungen.

Der Weihnachtsbasar der Frauengruppe vom Quartier Napoleon jahrte sich das fiinfzehnte Mal! Der
Landesverband war mit einem Infostand vertreten. Am 2. Advent 2003 konnten wieder 8 Familien im
Rahmen einer schénen Feierstunde ihre Geschenke entgegennehmen.

Insgesamt kénnen wir feststellen, durch die engagierte Arbeit von Betroffenen, Angehdrigen, Freunden,
Arzten, Therapeuten, Férderern und Sponsoren wurde auch dieses Jahr eine gemeinsame, lebendige und
erfolgreiche Arbeit geleistet.

Vorstandsarbeit

Der Vorstand hat sich im vergangenen Jahr 6x getroffen und sich zu aktuellen Problemen der Betroffenen
sowie zu den Aufgaben des Vereins beraten. Dariiber hinaus gab es zahlreiche Aktionen und Treffen in
Bezug auf die verschiedenen Aufgaben des Landesverbandes.

Der Vorstand hat im vergangen Jahr kontinuierlich und gewissenhaft gearbeitet. Die Atmosphdre bei der
Vorstandsarbeit ist sehr angenehm und konstruktiv.

Es ist uns gelungen, die Einbindung erwachsener Betroffener in die Vereinsarbeit weiter zu verbessern.
Auch in letzter Zeit gab es eine sehr gute Beteiligung von Betroffenen bei der Vorstands- und
Verbandsarbeit. Zur Zeit betreuen finf Betroffene wichtige Funktionen, als Vorstandmitglied,
Kassenprifer, Regionalgruppensprecher und Mitglieder des LV.



Die Mitglieder des Vorstandes pflegten im vergangenen Jahr intensive Kontakte zu Betroffenen und deren
Angehérigen. Auch nahmen sie wieder an zahlreichen Veranstaltungen und Aktionen des
Landesverbandes teil. AuBerdem wurde die intensive Betreuung der Physiotherapeuten und der Kontakt-
und Beratungsstelle sowie die Betreuung der Lokalgruppen geleistet.

Die Pflege intensiver Kontakte zum Bundesverband, im Zusammenhang mit der Gesundheitsreform, bei
der Offentlichkeitsarbeit und bei verschiedenen Aktionen und Veranstaltungen gehérten ebenso zum
Aufgabenbereich des Vorstandes.

Der Vorstand hat versucht, an die Arbeit der vergangenen Jahre anzuknlipfen und eine gute Arbeit zu
leisten, sowie im Sinne aller Betroffenen zu handeln.

Wir danken den Mitgliedern flr ihr ausgesprochenes Vertrauen und allen Unterstitzern flr ihre tatkraftige
Hilfe.

fur den Vorstand

Dirk Seifert
1. Vorsitzender

Einladung zum ersten Vorbereitungstreffen
des Muko - Freundschaftslaufes 2005

Hiermit laden wir alle Interessierten

am: 13.10. 2004
um: 17.30 Uhr — ca. 19.00 Uhr
im:  Novotel Fischerinsel (Nahe Alexanderplatz)

zum ersten Vorbereitungstreffen des Muko - Freundschaftslaufes
2005 rechtherzlich ein.

Wir wahlen diesen friilhen Termin, da unsere Erfahrungen des letzten Jahres zeigen, dass eine
noch intensivere Vorbereitung zu einem noch besseren Spendenergebnis fiihren kdnnte.

A. Hermann



@ ACCOR Tag 2004: Hotels Berlin/Brandenburg im Dienst der guten Zwecke
5@ Benefiztag am 15. August mit einer Premierenfeier des PAN.OPTIKUM

Die Berliner und Brandenburger ACCOR Hotels feierten
den ACCOR Tag 2004 im Berliner Postbahnhof am
Ostbahnhof. Wie in den vergangenen Jahren gingen die
Einnahmen des Benefiztages an gemeinntitzige Vereine, in
diesem Jahr an Mukoviszidose - Selbsthilfegruppen, an die
BAG Kinder- und Jugendtelefon e. V. und Plan
International, eine der weltweit groBten
Kinderhilfsorganisationen.

Fir einen unvergesslichen Abend sorgte das Theater
PAN.OPTIKUM mit der Auffihrung des Stlickes

Il Corso, in welchem 25 Akteure aus Schauspiel, Artistik,
und Musik ein groBes emotionales Feuerwerk entfachten.

Vorweg wurden die ca. 2.500 Gaste (unsere Schatzung)
bei sidamerikanischen Klangen durch die ACCOR Hotels
kulinarisch verwéhnt und hatten die Mdglichkeit, gegen einen Spendenbeitrag von
5,00 Euro, attraktive Preise wie z.B. Flugreisen oder Hotellibernachtungen durch eine
Tombola zu gewinnen.

Unser Landesverband war mit
einem Informationsstand
vertreten, welcher von den
Gasten teilweise mit groBem
Interesse angenommen wurde.

Der Erlés des Abends in Hohe
von ca. 30.000 Euro wird als
Spende auf die genannten
Organisationen aufgeteilt. Unser Anteil wird noch einmal durch drei geteilt. Das
bedeutet, die Christiane Herzog Stiftung, der Mukoviszidose e. V. und unser
Landesverband werden ca. je 3.330,00 Euro Spendengelder erhalten.

Wir mochten uns bei allen ACCOR Mitarbeiter, besonders bei Frau Krenz, bedanken,
die diesen Tag vorbereiteten und somit einen groBen Anteil am Erfolg des Tages
hatten.

A. Hermann




130 Jahre und zwei Herzen fur Mukoviszidose Betroffene

Anlasslich eines Doppeljubildums - 60.4+ 70. - sammelte das
Ehepaar Kanschat , Geld statt Blumen®.

Eine tolle Aktion mit einem groBartigem Ergebnis.

Am Ende kamen stattliche 1.000 € zusammen, die ich persénlich
vor Ort fir den Landesverband entgegen nehmen durfte.

Was mich sehr beeindruckte war zudem die groBe Herzlichkeit,
die ich dabei erlebt habe.

Tausend Dank

Dirk Seifert

Dank an die Spender,
in der Zeit vom 19.06. bis 02.09.2004 spendeten:

Chiron GmbH, Deutsche Kinderhilfe Direkt e.V.; Stadtverwaltung der Landeshauptstadt Potsdam;
Senatsverwaltung fir Gesundheit, Soziales und Verbraucherschutz; Tyco Healthcare Deutschland GmbH;
Douglas Holding AG; Coloplast GmbH; DaimlerChrysler Services Leasing GmbH; Ev. Segensgemeinde;
Annette Bahr Blroservice; Ing.-Bliro Rainer Siebert; Rolf Spiegelberger Pelikan Apotheke;
Klaus-Dieter Repke Troll Apotheke;

R.Baum; D.Becker; Dr. med. E.-S.Behl; G.Breitenfeld; H.Gasper; C.Hauschild; P.Hermann; A.Hermann;
S.Hofmann; D.Horn; K.Hibner; E.Janssen; U.Joschko; E.Knoblauch; H.Moncorps; R.Mdller; M.Neuber;
F.Paulus; N.Pokraka; A.Pryzibilla; R.Riesenberg; A.Rubbel-Herold; R.Sacht; Dr. K.Schiller; B.Schmidt;
U. Schmidt; I. Schneider; P.Schulz; D.Schurig; P.Volmer; H.Wiechert; J.Zimmermann; H.Zimmermann

Anlasslich des 88. Gebutrstages von ,Oma Ziechmann", Frau Seepingajeff, wurden 490,-- € flr die
~Mobile Krankengymnastik" gespendet ! Wir danken:

Kurt Ziechmann; Andreas Ziechmann; Jan Ziechmann; Jirgen Ziechmann;
Marlies Shah; Oskar Stlick; Andrea Murray; Dorothea Dannien; Herta Dickmann

Bei der Beerdigung von Herrn Manfred Lendowski konnte eine Spende in Héhe von 115 € gesammelt
werden. Unser Mitgefiihl und Dank gilt den Angehdérigen und Spendern.

Familie Kanschat feierte ,,130." Geburtstag und es konnten 1.000 € fiir mobile KG gesammelt werden.




Neue Fahrzeuge fur das Projekt ,,Mobile Krankengymnastik*

Der Mukoviszidose Landesverband Berlin Brandenburg e.V. stellte im April dieses Jahres einen Antrag auf
Gewdhrung von Geldern der Lotterie ,PS - Sparen und Gewinnen® zum Kauf zweier neuer
Einsatzfahrzeuge flr die Physiotherapeutinnen.

Dieser Antrag wurde notwendig, da zwei unserer Fahrzeuge schon sehr alt und somit im Unterhalt
unverhaltnismaBig teuer wurden.

Unser Antrag, den der Deutsche Paritdtische Wohlfahrtsverband Berlin intensiv unterstitzte, wurde am
23.06.2004 genehmigt.

So konnten wir im Juli 2004 zwei Daihatsu Cuore im Wert von zusammen 14.900,00 Euro kaufen und
diese an zwei Physiotherapeutinnen tGbergeben.

Die ausrangierten Fahrzeuge wurden bereits verkauft und der Erldés zur Unterstliitzung der ,Mobilen
Krankengymnastik™ eingesetzt.

Wir méchten uns an dieser Stelle
noch einmal persénlich bei Frau
Drees vom DPW bedanken, die
uns mit Rat und Tat bei der
Antragsstellung unterstitzte, .
sowie beim Geschaftsfihrer des
Autohauses Japan Mobile, Herrn
Heinz, welcher uns zu einem = g
Vorzugspreis die zwei Fahrzeuge
verkaufte.

A. Hermann

Leider mussten wir auch wieder Abschied nehmen.
Es sind verstorben,
Kathrin Dornbusch

Mario Unverricht
Sandra Friedrich

Unser tiefes Mitgefuhl gilt den Angehdrigen.




Kids helfen Kids 2004
Familiensportfest mit Solidaritatslauf zugunsten Mukoviszidose
5. September 2004

Ein Tag voller Erfolg ging zu Ende ...
Fir den heutigen Sonntag lud die Deutsche Kinderhilfe Direkt alle Berliner

Grundschulen zum Spendenlauf zugunsten an Mukoviszidose erkrankter |

Kinder in Berlin und Brandenburg ein.

Verwandte und Freunde unterstiitzten die
Laufer indem sie jede gelaufene Runde mit
einem selbst gewahlten Betrag finanzierten.

Das Fest wurde von der Deutschen Kinderhilfe

ca. 4 Jahren an den Start gingen.

Wir als Mukoviszidose Landesverband Berlin-
Brandenburg waren mit Infostand und
personlicher Auskunft Uber die Erkrankung
prasent. Das umfangreiche Rahmenprogramm
- Judo, Fechten, Hupfburg, Fahrradparcours,
Geschicklichkeitstraining uvm. - sorgte fiir Unterhaltung der kleinen und
groBen Besucher neben und nach dem Lauf. Prominente Spitzensportler
luden zur Autogrammestunde ein.

kamen insgesamt 2445,50 Euro an diesem
Tag zusammen!

bedanken - vor allem bei den vielen Kids.

JOrg Zimmermann
2. Vorsitzender

Vielen Dank an

Deutsche Kinderhilfe Direkt

Direkt perfekt organisiert. Jede Menge Kids drehten bei schdénstem
Sonnenschein fiir uns Mukoviszidose - Patienten ihre Runden.

Es war sehr beeindruckend mit anzuschauen, wie selbst die Kleinsten mit

Der erfreuliche Ausgang des Sportfestes: Es | i

Wir mdchten uns bei allen, die an diesem Tag mitgewirkt haben, herzlichst

Das Geld ist flir unsere Projekte in Berlin-Brandenburg sehr willkommen!

Sportarbeitsgemeinschaft Steglitz- Zehlendorf, Wilmersdorfer Straf3e 94, 10629 Berlin
Peter Hanisch, Prasident des Landessportbundes

Thomas Hartel, Staatssekretar




Danke !

Wir hatten das Glick einen zweiwdchigen Aufenthalt
(28.08.04 - 11.09.04) an der Ostsee geschenkt zu
bekommen.

Unsere ganze Familie konnte auf den DarB nach Born
fahren und dort in einer ganz tollen Ferienwohnung
2 Wochen entspannen. FlUr uns alle war das ein toller
Urlaub, aber ganz besonders fiir unseren Sohn John.

Die Natur ist dort wunderschon, die weiten Buchenwalder
laden zum Fahrrad fahren ein und das taten wir auch
groBtenteils. In den ersten Tagen unseres Aufenthaltes war
es sehr stiirmisch und das Meer tobte ein wenig, das war

toll anzusehen.

Zum Ende der ersten Woche wurde es noch einmal richtig sonnig
und warm, damit hatten wir gar nicht gerechnet. Wir konnten die
restliche Zeit jeden Tag im Meer baden und am Strand in der
Sonne liegen, wir haben die gute Luft und jeden Sonnenstrahl
genossen. Abends sahen wir uns die untergehende Sonne an und
sammelten Steine und Muscheln.

John hat sich riesig Uber diese Zeit gefreut, denn es war auch eine
Entschadigung daflir, dass er in den Ferien 2 Wochen im
Krankenhaus war. Er hat sich super erholt, viel gegessen und wir
kommen so gestarkt gut tiber den Winter.

Wir moéchten allen herzlich Danken, die uns diese Zeit ermdglicht haben und

besonders dem Landesverband.

Familie Kommallein




Kurzinformationen

Vaon Anfang an ainfoch bassar -
Milupa Cysfhilac

Spaioimnhrung For Sugings und elrdinder mil Mk osis Soas

il 3 e

T o AT T SR et i CHIRON

Termine:

¢ 02.10.04 Samstag, Luckenwalde Inlineskaten, wir méchten eine kleine Tour (ca.12 km) auf
dem Rad- und Skaterweg in Luckenwalde unternehmen. Treffpunkt ist in Ludwigsfelde. Von
dort werden wir in Fahrgemeinschaften dorthin fahren. (5 Euro pro Person werden gesponsert)
Informationen, Sabine Preetz, Mail: s.preetz@nexgo.de Tel.: 03378/804126 oder
0177/6448484

e 13.10.2004 17.30 Uhr — ca. 19.00 Uhr, erstes Vorbereitungstreffen des
Muko — Freundschaftslaufes 2005 Novotel Fischerinsel (Ndhe Alexanderplatz)

e 13. November Jahresmitgliederversammlung des Mukoviszidose LV Berlin Brandenburg
e.V. und Christiane Herzog Tag (beide Veranstaltungen im Schloss Diedersdorf)

e 30.11.04 18.00 Uhr, Muko — Kaffeeklatsch, Treffpunkt Potsdamer Platz bei MC Donald"s,
alles weitere wird vor Ort festgelegt.
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