Einladung zur 17. Jahresveranstaltung
und Jahrestagung des Mukoviszidose
Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V.

Liebe Mitglieder und Freunde des Landesverbandes,

hiermit lade ich Sie im Namen des Vorstandes des Landesverbandes ganz herzlich
zu unserer 17. Jahrestagung am 10. und 11. Oktober 2008 ein. Wir hoffen, Thnen
auch in diesem Jahr ein abwechslungsreiches Programm anzubieten und viele In-
formationen und Anregungen geben zu kénnen.

Der Freitag (10.10.2008) steht dabei traditionell im Zeichen des Miteinanders.
Bereits um 17 Uhr laden wir erwachsene Betroffene und Eltern ein, sich in einer
besonderen Form kennen zu lernen. Wir haben dafiir Bowlingbahnen reserviert und
organisieren einen Fahrdienst. Fiir die Eltern mit kleineren Kindern bieten wir fiir
diese Zeit eine Kinderbetreuung an. Ab 19.30 Uhr soll es wie in den vergangenen
Jahren gemiitlich zugehen. Sie konnen die Gelegenheit nutzen und sich bei Musik
und einem kleinen Buffet miteinander unterhalten, die Informationsstande besu-
chen oder auf den kommenden Tag einstimmen.

Am Samstag (11.10.2008) findet dann die Jahresveranstaltung mit Vortrdgen, der
Jahresmitgliederversammlung und am Nachmittag mit zwei Workshops statt. Auch
an diesem Tag bieten wir Kinderbetreuung an.
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Zur Anmeldung verwenden Sie bitte beiliegende Postkarte oder wenden Sie sich
an die Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle unter der

Telefonnummer (030) 55 18 54 18

oder per E-Mail kontakt@muko-berlin-brandenburg.de

Der Unkostenbeitrag betrdagt wie vergangenes Jahr pro Person
fiir die Abendveranstaltung 5€
und fiir eine Ubernachtung mit Frithstiick 10 €

Bitte iiberweisen Sie Thren Unkostenbeitrag auf das Konto:

Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

Bank fiir Sozialwirtschaft, BLZ 100 205 00, Konto 35 333 00

Verwendungszweck: Jahrestagung

Bei sozialen Notlagen kann der Landesverband auf Antrag die Kosten iibernehmen.

Wir bieten wieder eine Kinderbetreuung, getrennt nach Pseudomonas-Positiv
und Pseudomonas-Negativ, an. Bitte bei der Anmeldung beachten und angeben!




Jahresbericht

Tatigkeitsbericht des

Vorstandes
fiir die Zeit vom November 2007 bis Oktober 2008

Vorfassung mit Stand 31. Juli 2008, wird zur Jahresmitglieder-
versammlung aktualisiert.

Sehr geehrte Mitglieder und Freunde des Landesverbandes,

an erster Stelle mochten wir uns dieser bei allen Mitwirkenden
bedanken, bei allen Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen, ohne
deren Wirken keine nachhaltige Arbeit moglich ist. Unsere
bisherigen Erfolge haben wir der Unterstiitzung zahlreicher
Menschen in Berlin und Brandenburg zu verdanken. Im Namen
aller Mukoviszidosebetroffenen danken wir Ihnen und bitten
Sie gleichzeitig, uns auch in Zukunft weiter zur Seite zu stehen.

Verbandsarbeit

Der Landesverband zdhlte im August 2008 289 Mitglieder und
neun Fordermitglieder. Die Bereitschaft ehrenamtliche Verant-
wortung zu tibernehmen, ist erfreulicherweise wieder ansteigend.
Besonders hervorheben mochten wir das dauerhafte und uner-
miidliche Engagement von Frau Reschke, Herrn Tappert, Frau
Woidt und Herm Jurgasch als aktive Regionalgruppensprecher.

Die Homepage des Landesverbandes wurde im vergangenen
Jahr unter der Federfiihrung von Jérg Zimmermann aktuali-
siert und neu gestaltet. Der Freundschaftslauf mit Online-
Anmeldung wurde dabei zusdtzlich integriert. Dartiber hinaus
wird in der Kontakt- und Beratungsstelle das , Infoblatt” in
enger Abstimmung mit dem Vorstand erstellt. Im Berichtszeit-
raum erschien es dreimal und wurde jeweils in ca. 700 Exem-
plaren postalisch verteilt sowie zusdtzlich per E-Mail-Versand.

Der Landesverband vertritt aktiv die Interessen von Mukovis-
zidosebetroffenen im Deutschen Paritétischen Wohlfahrts-
verband in Berlin und Brandenburg, der Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe Brandenburg e.V. und im Landesbehindertenbeirat
Brandenburg. Des Weiteren ist der Landesverband in zwei Gre-
mien des Bundesverbandes vertreten, in der Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe (ARGE) und dem Arbeitskreis Physiotherapie.

Aktivitditen
Vom 05. bis 06. Oktober 2007 fand die Jahresmitgliederver-
sammlung in Eberswalde statt. In der Feierstunde wurde Dirk

Seifert mit der , Silbernen Ehrennadel” des Paritdtischen Wohl-

fahrtsverbandes geehrt. Die zweitdgige Veranstaltung mit ver-

schiedenen Vortrdgen und Workshops fand wieder sehr reges

Interesse. In Eberswalde wurde ein neuer Vorstand gewdhlt,

dem neun Mitglieder angehéren, wovon vier selbst Mukoviszi-

dosebetroffene sind. Weiterhin gehéren zum Vorstand ein Arzt

und zwei Physiotherapeuten. Der neue Vorstand setzt sich wie

folgt zusammen:

- Dirk Seifert: Vorsitzender

- Jorg Zimmermann: Stellvertretender Vorsitzender

- Reinhard Schubert: Vorstand Finanzen

- Martin DilfSner: Schriftfiihrer

Dr. Albrecht Tacke: Vorstand medizinische Betreuung

- Kerstin Schwarz: Vorstand Klimakuren, Veranstaltungen

- Corinna Breitfeld: Vorstand Erwachsenenarbeit,
Offentlichkeitsarbeit

- Andrea Siebert: Vorstand Psychosoziale Betreuung

- Rebekka Dréschler: Vorstand Sport, AK Physiotherapie
Bundesverband

Am 1. Advent 2007 wurde der traditionelle Weihnachtsbasar
der Frauengruppe der Kleingartenkolonie , Quartier Napoleon”
zum 20. Mal durchgefiihrt. Am 2. Advent konnten wieder neun
Familien bzw. Betroffene ihre Geschenke entgegennehmen. Der
RBB berichtete umfassend tiber das hervorragende Engage-
ment. Im Namen aller Begiinstigten sagen wir allen Helfern um
Frau Michel unseren herzlichsten Dank.

Zum zweiten Mal fand eine Weihnachtsfeier mit Buffet und
Programm fiir betroffene Familien, dieses Mal im Cafe Tucher,
statt. Dank der Miihe von Gerhard Lindner konnte am 23. De-
zember ca. 30 Kindern eine grofSse Freude gemacht werden.

Die Jahrestagung des Bundesverbandes fand zum ersten Mal
in Berlin-Brandenburg statt. Die 42. Jahrestagung des Muko-
viszidose e.V. wurde vom 25. bis 27. April in Potsdam durchge-
fiihrt und von zahlreichen Mitgliedern besucht. Zur Eréffnung
der Jahrestagung kam die Brandenburger Gesundheitsminis-
terin Dagmar Ziegler, um Ihre Unterstiitzung zu unterstreichen.
Die Vorbereitung und Organisation erfolgte in enger Zusam-
menarbeit mit dem Landesverband, der sich auch um die
Kinderbetreuung wihrend der Veranstaltung kiimmerte. Ein
Hohepunkt war die Abendveranstaltung mit der Verleihung
der Adolf-Windorfer-Medaille an Dr. Klaus Magdorf durch den
Vorsitzenden der Christiane-Herzog-Stifung Dr. Horst Hacker.
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Im Mai fand das mittlerweile siebente Forderkreistreffen statt.
Wie bereits in den vergangenen Jahren trafen sich zahlreiche
Forderer und Unterstiitzer zum Gedankenaustausch und infor-
mierten sich tiber die Arbeit des Landesverbandes.

Dank der Unterstiitzung von ca. 100 Helfern, zahlreichen alten
und neuen Sponsoren sowie vielen Prominenten war der
6. Muko-Freundschaftslauf wieder die erfolgreichste Mafs-
nahme zur Spendeneinwerbung und Offentlichkeitsarbeit in
der Geschichte des Landesverbandes. Unter den Schirmen von
Ingrid Stolpe, Jann Jacobs (Oberbiirgermeister von Potsdam)
und Katrin Lompscher (Gesundheitssenatorin von Berlin) er-
liefen 501 Ldufer drei Rekorde: die grofite Liuferbeteiligung,
die meisten Runden und die meisten Spendenerlse.

Finanzen

Geschdiftsjahr 2007:

vom 01. Januar 2007 bis 31. Dezember 2007

Der mit dem Jahresabschluss 2007 beauftragte Steuerberater
Arndt hat am 25. Juli 2008 dem Mukoviszidose Landesverband
Berlin-Brandenburg e.V. bereits mit dem Entwurf der Abschluss-
bescheinigung fiir das Jahr 2007 bestitigt, dass die Fiihrung
der Geschdfte den gesetzlichen Vorschriften und der Satzung
entsprochen hat. Damit wurde vorab die ordnungsgemd/Se
Durchfiihrung des Vereinshaushaltes im Geschdftsjahr 2007
bestitigt. Wie im Vorjahr konnte der Landesverband wieder ein
positives Ergebnis erzielen. Der Bilanziiberschuss in Hohe von
48.140 € ist das beste Ergebnis in unserer Vereinsgeschichte!
Dervollstindige Jahresabschlussbericht 2007 kann ab Oktober
durch alle Mitglieder des Mukoviszidose Landesverbandes
Berlin-Brandenburg e.V. in der Kontakt- und Beratungsstelle
in der GotlindestrafSe 2-20, Haus E, 10365 Berlin, eingesehen
werden. Um telefonische Anmeldung wird gebeten. Zur Mit-
gliederversammlung in Eberswalde liegt der Jahresabschluss-
bericht ebenfalls zur Einsicht vor.

Berichtszeitraum:

vom 07. Okober 2007 bis 31. Juli 2008

Der Vorstand hat sich im Berichtszeitraum regelmdfSig mit der
Sicherung der Einnahmen und der Verwendung der verfiigbaren
Mittel befasst. Damit war es moglich, notwendige Entschei-
dungen zeitnah zu treffen und eine sichere Haushaltsfiihrung
zu gewdhrleisten. Um Spendeneingdnge weiterhin zu gewdhr-
leisten bzw. diese zu erhGhen, ist der Verein in immer grofSe-
rem MafSe auf die Aktivititen aller Mitglieder angewiesen. Das

ist von besonderer Bedeutung, um auch fiir die Zukunft die
Arbeit des Vereins fiir die Betroffenen und deren Angehdrige zu
sichern, zumal die Spenden immer stdrker das finanzielle
Riickgrat des Verbandes bilden miissen.

Der 6. Muko-Freundschaftslauf am 08. Juni 2008 im Potsda-
mer Lustgarten brachte finanziell ein ausgezeichnetes Ergeb-
nis, mit einem Spendenerlds von rund 46.000,00 €. Diese
Aktion ist ein sehr guter Beweis dafiir, dass wir aus eigener
Kraft erfolgreich Spendengelder akquirieren kénnen. Nochmal
ein herzliches Dankeschdn an alle Sponsoren!

Eine fortwihrend bedeutsame Aktion zur Spendeneinwerbung
ist die ,,Apothekenaktion” in Berlin und Brandenburg. Momen-
tan sind 68 Spendenbiichsen in Apotheken sowie an anderen
Stellen aufgestellt. Im genannten Zeitraum wurden 589,69 €
gesammelt. Fiir die Bereitschaft, diese Aktion zu unterstiitzen,
bedanken wir uns bei allen Beteiligten.

Auflerdem danken wir allen Akteuren beim fleifSigen Sammeln
von Tonerkartuschen fiir das Druckerpatronenprojekt und den
damit verbundenen Einnahmen. Den Einnahmen im vergan-
genen Jahr in Hbhe von 157,66 € standen viele Stunden an
haupt- und ehrenamtlicher Tétigkeit sowie Fahrtkosten in Hohe
von 108,66 € entgegen. Dieses Projekt wird allerdings auf-
grund des hohen Aufwandes in Zukunft nicht mehr fortgefiihrt.

Im Geschdftsjahr 2007 wurden uns insgesamt 2.250 € an Buf3-
geldern zugewendet. Das bedeutet allerdings einen starken
Riickgang zum Vorjahr. Im laufenden Berichtszeitraum belduft
sich die Summe der eingegangenen Bufigelder bisher bereits
auf2.300 €.

Die Geburtstage folgender Familien gaben Anlass zur Spende:
Adrian, Affeld, Fritzsche, Freiheit, van Heese, Mahrla, Mon-
corps + Skiba, Orlowski und Siebert.

Besonders hervorheben méchten wir die Unterstiitzung durch
die Christiane Herzog Stiftung, die auch wie im vergangenen
Jahr durch die anteilige Finanzierung in Hohe von 50 Prozent
einer Personalstelle in der Kontakt- und Beratungsstelle einen
wichtigen Beitrag fiir die qualitativ gute Arbeit unseres Vereins
geleistet hat. Unser Dank gilt ebenso allen weiteren privaten
und institutionellen Spendern, den Richtern, die Buf3gelder zu-
gewiesen haben, und denen, die Spendenaktionen in der Of-
fentlichkeit unterstiitzt haben.
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Wir rufen weiterhin alle Mitglieder unseres Landesverbandes
auf, auch weiterhin durch verstirktes Engagement unsere
Arbeit zu unterstiitzen, um auch zukiinftig Kiirzungen in wich-
tigen Projekten zu vermeiden und neue Projekte zu entwickeln.
Der erfolgreiche Trend des Vorjahres in der Haushaltsfiihrung
konnte fortgesetzt werden. Wir werten diese Entwicklung als
Bestditigung der Richtigkeit des sehr tiberlegten und sparsamen
Umgangs mit den Finanzen des Landesverbandes. Uber die
tagesaktuelle Situation wird zusdtzlich auf der Jahresmit-
gliederversammlung berichtet.

Krankengymnastik

Wir méchten uns auch in diesem Jahr bei allen Physiothera-
peutinnen recht herzlich bedanken, die im Rahmen unseres
Projektes ,Mobile Krankengymnastik” tdtig sind und unsere
Mukoviszidosebetroffenen in Berlin und Brandenburg be-
treuen. Derzeit werden 108 Patienten in Berlin und Branden-
burg betreut. Die sehr gute Versorgungssituation in Berlin sowie
angrenzenden Gebieten im Land Brandenburg konnte im ver-
gangenen Jahr aufrechterhalten und mit einer fiinften fest
angestellten Physiotherapeutin ausgebaut werden. Die Situa-
tion bei der physiotherapeutischen Betreuung von Mukoviszi-
dosebetroffenen auflerhalb des Berliner Ballungsgebietes
bleibt dennoch in weiten Teilen von Brandenburg unverdndert
schwierig. Im Jahr 2008 wurden bis zum 31. Juli insgesamt
3.087 Behandlungen im Rahmen des Projektes ,,Mobile Kran-
kengymnastik” durchgefiihrt. An dieser Stelle mochten wir den
Unterstiitzern des Projektes danken insbesondere der Deut-
schen Kinderhilfe fiir ihre unmittelbare Unterstiitzung.

Erstmalig bereitet der Landesverband eine zweitdgige Fort-
bildungsveranstaltung fiir Physiotherapeuten vor. Die Veran-
staltung findet am 5./6. September in Berlin/Griinau statt.

Arbeit der Kontakt- und Beratungsstelle

Die Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle Andreas Her-
mann, Juliane Skiba und Anke Zetlitzer unterstiitzten sowohl die
Betroffenen und Mitglieder bei Fragen, Anliegen und Proble-
men, als auch den Vorstand bei der Umsetzung seiner Vorhaben

sowie bei der Organisation und Durchfiihrung zahlreicher Ver-
anstaltungen. Die persénlichen Gespréche mit den Betroffenen
und ihren Angehérigen durch die Mitarbeiter der Kontakt- und
Beratungsstelle haben weiterhin eine grofSe Bedeutung. Den
Mitarbeitern gilt unser herzlicher Dank fiir ihre Arbeit.

Klimatherapiefahrten

Dank projektbezogener Spenden konnten im Juli und August
2008 eine Klimatherapiefahrt fiir drei Familien mit mukoviszi-
dosekranken Kindemn an die Ostsee durchgefiihrt werden. Sie
nutzten diese Woche zum Erholen, Kraft tanken und fiir kérper-
liche Aktivitéten. Wir bedanken uns besonders beim Verein Ber-
liner Helfen e.V. und den vielen Spendern, die diese Fahrten
mit ihrer finanziellen Unterstiitzung moglich gemacht haben.
Erstmals konnte der Landesverband die Erwachsenenfahrt auf-
grund mangelnder Nachfrage nicht durchfiihren.

Vorstandsarbeit

Der in Eberswalde neu gewdhlte Vorstand hat sich im Berichts-
zeitraum zu sechs Vorstandssitzungen getroffen und aufSerdem
bei verschiedenen Arbeitstreffen aktuelle Probleme der Ver-
bandsarbeit besprochen. Die neuen Mitglieder des Vorstandes
haben sich sehr gut in ihre Aufgabenbereiche eingearbeitet. Im
Februar trafen sich der Vorstand, Mitarbeiter der Kontakt- und
Beratungsstelle sowie die angestellten Physiotherapeuten wie-
der zu einer zweitdgigen Klausur in Chorin.

Die Mitglieder des Vorstandes halten engen Kontakt zu den
Kliniken und behandelnden Arzten von Mukoviszidosebetrof-
fenen. Dariiber hinaus wird grofien Wert auf die Pflege inten-
siver Kontakte zum Vorstand des Bundesverbandes sowie zur
Christiane Herzog Stiftung gelegt. Der Vorstand des Mukoviszi-
dose Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V. dankt den Mit-
gliedern des Verbandes fiir das entgegengebrachte Vertrauen
und die dauerhafte Unterstiitzung.

Fiir den Landesvorstand

Dirk Seifert, Vorsitzender des Mukoviszidose Landesverbandes
Berlin-Brandenburg e.V.



