Tatigkeitsbericht

des Vorstandes des Mukoviszidose Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V.
fiir den Zeitraum Oktober 2012 bis September 2013

In Vorbereitung der Jahresmitgliederversammlung berichtet der Vorstand (iber die Ergebnisse
seiner Arbeit in den letzten zwdlf Monaten.

Der Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg ist eine Unterorganisation des Mukovis-
zidose e.V. (Bundesverband) und Mitglied des Deutschen Paritiatischen Wohlfahrtsver-
bandes (DPW) und der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Brandenburg (LAGSH).
Dem Landesverband gehdrten am 01.08.2013 285 Mitglieder und elf Fordermitglieder an.

Vorstandsarbeit und Verbandsarbeit

Der Vorstand hat im Berichtszeitraum sechs Vorstandssitzungen durchgeflihrt. Weiterhin gab es
verschiedene Arbeitstreffen der Vorstandsmitglieder zu aktuellen Problemen und Themen.

Der Vorstand hélt engen Kontakt zu den Kliniken und behandelnden Arzten von Mukoviszidose-
betroffenen. Darliber hinaus wird Wert auf die Pflege der Kontakte zum Vorstand und der Ge-
schaftsfliihrung des Bundesverbandes sowie zur Christiane Herzog Stiftung gelegt.

Der Landesverband vertrat die Interessen der von Mukoviszidose Betroffenen im Deutschen
Paritdtischen Wohlfahrtsverband in Berlin und Brandenburg.

Gremienarbeit

- Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Brandenburg e.V.: Dirk Seifert (dort im Vor-
stand)

« Landesbehindertenbeirat Brandenburg: Reiner Siebert (Mitglied)

« Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (ARGE) Bundesverband: Dirk Seifert (dort im Vor-
stand)

Vertreter des Landesverbandes nahmen regelmaBig an den Regionalgruppensprecher-Tagungen
des Bundesverbandes teil.

AuBerdem nahmen Mitglieder und Mitarbeiter des Verbandes an der 15. Deutschen Mukoviszi-
dose Tagung, die im November 2012 in Wirzburg stattfand, teil.

Auch im vergangenen Jahr hat der Landesverband die Aktivierung der Regionalgruppenarbeit
fortgeflihrt. Hierbei ist aber auch weiterhin unbedingt eine starkere Beteiligung und Mitwirkung
der Mitglieder des Verbandes notwendig.

Der Landesverband unterstitzte die Initiative des Bundesverbandes zur Einrichtung von Patien-
tensprechern in den Behandlungszentren. Dazu informierte der Landesverband seine Mitglieder
und initiierte erste Informationstreffen.
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Finanzbericht
Finanzen 1 (Geschaftsjahr 2012 vom 1. Januar 2012 bis 31. Dezember 2012)

Das mit dem Jahresabschluss 2012 beauftragte Steuerbiiro Arndt hat im Juli 2013 dem Mu-
koviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg e.V. mit der Abschlussbescheinigung fiir das
Jahr 2012 bestdtigt, dass die Fiihrung der Geschafte den gesetzlichen Vorschriften und der Sat-
zung entsprochen hat. Damit wurde die ordnungsgemaBe Fiihrung des Vereinshaushaltes im
Geschéftsjahr 2012 bestatigt. Aufgrund groBer Anstrengungen konnte fiir das Geschaftsjahr
eine positive Bilanz erzielt werden. Im Vergleich zum Vorjahr konnte durch Einsparungen ei-
nerseits und héhere Einnahmen andererseits wieder eine positive Bilanz in Héhe von 1.510,69
Euro erzielt werden.

Der vollstéandige Jahresabschlussbericht 2012 kann ab Anfang September 2013 durch alle Mit-
glieder des Landesverbandes in der Kontakt- und Beratungsstelle, RykestraBe 25, 10435 Berlin
(Um telefonische Anmeldung wird gebeten!), sowie wahrend der Jahresveranstaltung am 05.
Oktober 2013 eingesehen werden.

Finanzen 2 (Berichtszeitraum vom 15. September 2012 bis 5. Oktober 2013)

Der Vorstand hat sich im Berichtszeitraum in allen Sitzungen mit der Sicherung der Einnahmen
und der Verwendung der verfiigbaren Mittel befasst. Notwendige Entscheidungen wurden zeit-
nah getroffen und eine sichere Haushaltsflihrung gewahrleistet.

Da Spenden weiterhin das finanzielle Riickgrat des Verbandes bilden missen, wurde schon im
letzten Tatigkeitsbericht darauf verwiesen, dass der Verband in immer gréBerem MaBe auf die
Aktivitaten aller Mitglieder angewiesen ist, um einen kontinuierlichen Spendenanteil zu gewahr-
leisten bzw. diesen zu erhdhen.

Der diesjahrige 11. Muko-Freundschaftslauf wies erstmalig weniger Einnahmen aus. So wurde
am 25. Mai 2013 im Potsdamer Lustgarten mit einem Spendenerlds von fast 41.000 € ein um
ca. 20% geringeres Ergebnis erzielt. Dies ist dem Wegfall von GroBsponsoren und dem sehr
schlechten Wetter am Veranstaltungstag geschuldet. Allerdings haben wir auch neue Spender
gewinnen kdnnen und durch verschiedene Projektzuwendungen einzelne Kostenpositionen ab-
gedeckt. Diese Aktion beweist, dass der Verband aus eigener Kraft erfolgreich Spendengelder
akquirieren kann.

Stellvertretend fiir alle anderen Spender und Unterstiitzer des Laufes mdchten wir an dieser
Stelle die groBziigige und wiederholte Unterstiitzung durch die Pelikan-Apotheke Berlin, die
Sparkasse Spree-NeiBBe, das Klinikum Ernst v. Bergmann gGmbH und das Ingenieur-
Biiro Siebert erwahnen. IThnen allen gilt unser Dank!

Eine fortwahrend bedeutsame Aktion zur Spendeneinwerbung ist die »Spendendosenakti-
on« in Berlin und Brandenburg. Momentan sind 52 Spendenbiichsen in Apotheken sowie an
anderen Stellen aufgestellt. Im Geschaftsjahr 2012 konnte durch diese Aktion eine Spenden-
summe von 4.332,94 € eingenommen werden. Im laufenden Jahr wurden bisher (Stand Juli
2013) 884,26 € Uber dieses Projekt eingeworben.
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Im Geschaftsjahr 2013 wurden dem Landesverband 1.400 € BuBgelder aus BuBgeld- und
Strafverfahren zugewiesen. Auch wenn dies im Vergleich mit dem vorherigen Geschaftsjahr
hohere BuBgeldeinnahmen sind, ist die Beachtung unseres Verbandes bei der Zuweisung von
BuBgeldern insgesamt riicklaufig. Es wird auch zukiinftig ein Ziel sein, die Einnahmen in diesem
Bereich zu erhdhen.

Im Berichtzeitraum erhielten wir wieder Spenden aufgrund besonderer und personlicher Anlas-
se. Das Engagement dieser Spender schatzen wir sehr hoch und danken ihnen daftir. Stellver-
tretend mochten wir das Abacus-Hotel am Tierpark, Herrn Mahrla und die Marianne-
Buggenhagen-Schule fiir Kérperbehinderte nennen. Durch solche anlassbezogenen Spenden
erhielt unser Landesverband im Jahr 2012 3.524,00€ und im laufenden Jahr bis jetzt 1.700 €.

An dieser Stelle méchten wir auch in diesem Jahr wieder die jahrelange und groBartige Unter-
stlitzung durch die Christiane Herzog Stiftung hervorheben. Sie hat durch die weitergefiihr-
te Teilfinanzierung von 2 Minijobstellen in der Kontakt- und Beratungsstelle einen sehr wichti-
gen Beitrag flr die Arbeit unseres Verbandes geleistet. Leider kann diese Unterstitzung auf-
grund negativer finanzieller Entwicklungen der Stiftungsmittel ab 2014 nicht mehr fortgeflihrt
werden.

Fir die Durchfihrung von Projekten des Verbandes und seiner regionalen Gruppen erhielten
wir auch Zuwendungen von Krankenkassen im Rahmen der Selbsthilfeférderung nach § 20 c
SGB V. Die Beantragung und Kontrolle dieser Mittel erfolgt in der KuB durch Gudrun Schle-
dermann.

Wir danken ganz besonders auch dem Paritatischen Wohlfahrtsverband Berlin und den Landern
Berlin und Brandenburg sowie der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Brandenburg, die uns
ebenfalls finanziell und politisch bei der Umsetzung unserer Ziele unterstitzt haben.

Auch wenn der Landesverband fiir das Jahr 2012 wieder eine positive Bilanz vorweisen konnte,
zeigt doch die negative Bilanz des Jahres 2011, dass die finanzielle Situation des Landesverban-
des und damit oft auch die Mdglichkeit zur Arbeit fir Mukovszidosebetroffene immer abhangig
von Foérderungen und duBerer Unterstlitzung ist.

Deshalb ruft der Vorstand alle Mitglieder auf, durch verstarktes Engagement die Arbeit des
Landesverbandes zu unterstiitzen, um auch zukiinftig Kirzungen in wichtigen Projekten zu
vermeiden und vielleicht auch neue Projekte entwickeln zu kénnen.

Kontakt- und Beratungsstelle

Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle unterstiitzten die Betrof-
fenen und Mitglieder bei Fragen, Anliegen und Problemen und den Vorstand bei der Umsetzung
aller Vorhaben des Verbandes.

Eine wichtige Aufgabe ist die psychosoziale und sozialrechtliche Beratung. Die telefonische Be-
ratung von Mukoviszidosebetroffenen, deren Angehdrigen bzw. anderen am Versorgungssystem
Beteiligten aus Berlin und Brandenburg stellte dabei, wie auch schon im vergangenen Jahr, die
wichtigste Form der Beratung dar.
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Die haufigsten Problemkomplexe, mit denen Patienten und Angehdrige an uns herantraten, wa-
ren Fragen zum Schwerbehindertenausweis, zu Pflegestufen, Rentenfragen, Kita- und Schulbe-
such von Kindern mit Mukoviszidose, Ausbildung, Beruf und Studium.

Nach fast 13 Jahren Leitungstatigkeit hat uns Andreas Hermann zum 30. September 2013
verlassen, um sich einer neuen Tatigkeit zu widmen. Andreas Hermann war viele Jahre ein zu-
verlassiger Mitarbeiter und Partner flir den ehrenamtlichen Vorstand.

Vom 1. Januar bis 30. Juni 2013 war Karsten Haschel als Leiter der Kontakt- und Beratungs-
stelle tatig. Seine Tatigkeit endete mit dem Ablauf der Probezeit auf eigenen Wunsch.

Ab dem 16. September 2013 wird es eine neue Leitung geben. Die Vorstellung der neuen Lei-
terin, Frau Beckmann, erfolgt auf der Jahresmitgliederversammlung und in der nachsten
Fligelpost. Bis zu diesem Zeitpunkt Gbernimmt der Vorstand die Leitung und verstarkt einige
Aufgaben der Kontakt- und Beratungsstelle.

Monica Blau hat zum 1. Januar 2013 ihre Mitarbeit in der Kontakt- und Beratungsstelle been-
det, um eine Tatigkeit im Bereich der Trauerarbeit aufzunehmen.

Patrick Bauer, bis zum 31. Dezember 2012 vor allem zusténdig fir den Fundraisingbereich
und die Vor- und Nachbereitung des Muko-Freundschaftslaufes, hat seit dem 1. Januar 2013 die
Aufgaben unter anderem im Bereich der Beratung, Mitgliederbetreuung und Offentlichkeits-
arbeit Gbernommen.

Anika Kiefel und Gudrun Schledermann sicherten die Aufgaben im Bereich der Finanzver-
waltung unseres Verbandes. Jenny Riedel war verantwortlich flr die Abrechnungen der Re-
zepte der mobilen Krankengymnastik. Weiterhin hat sie die Organisation und Koordination des
11. Muko-Freundschaftslaufs Gibernommen. Jorg Zimmermann betreute sowohl die Homepa-
ge als auch die PC-Technik des Landesverbandes.

Wir moéchten allen genannten Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern danken, dass sie in enger Zu-
sammenarbeit mit dem Vorstand kontinuierlich und ausdauernd vielfaltige Aufgaben unseres
Landesverbandes erfiillen! Bedingt durch die Wechsel in der Leitung der Kontakt- und Bera-
tungsstelle war das oftmals noch schwieriger als in »normalen« Zeiten.

Projekte und Aufgaben

Information und Offentlichkeitsarbeit

Die Homepage des Landesverbandes wurde auch im vergangenen Jahr durch Jorg Zimmer-
mann zuverldssig betreut und kontinuierlich aktualisiert. Dabei wurde er von den Mitarbeitern
der Kontakt- und Beratungsstelle unterstitzt. Die Internetseite des Landesverbandes hélt Be-
richte und wichtige Informationen bereit und informiert Gber anstehende Termine. Daher ist sie
ein wesentliches Medium zur Information und Offentlichkeitsarbeit.

Darliber hinaus erschienen im Berichtszeitraum drei Ausgaben der »Flligelpost«, welche in einer
1.000er Auflage an alle Mukoviszidosebetroffenen und Mitglieder des Landesverbandes, an Be-
handler, Spender und Interessierte aus Berlin und Brandenburg versandt wurde.
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Mit dem 11. Muko-Freundschaftslauf konnte unser Verband ein erfreulich groBes Medieninteres-
se wecken.

Mobile Krankengymnastik

Der Landesverband bietet flr Mukoviszidosebetroffene in Berlin und Teilen des Landes Bran-
denburg »Mobile Krankengymnastik in der eigenen Wohnung« an. Diese ist und bleibt das
wichtigste Projekt! Im Jahr 2012 wurden insgesamt 4.417 Behandlungen durchgeftihrt. Im Jahr
2013 waren es bis zum 30. Juni insgesamt 2.204 Behandlungen. Im Rahmen dieses Projektes
werden derzeit 147 Patienten durch die im Auftrag unseres Landesverbandes tdtigen Physio-
therapeutinnen betreut. Zum gegenwartigen Zeitpunkt sind vier Therapeutinnen fest beim LV
angestellt. AuBerdem sind sechs weitere Therapeutinnen als freie Mitarbeiterinnen tatig. Unsere
langjahrige Therapeutin Christine Berlin hat nach ihrer Elternzeit im Juni 2013 eine andere
Tatigkeit aufgenommen.

Den festangestellten Therapeutinnen hat unser Landesverband auch im Berichtzeitraum mehre-
re Supervisionssitzungen angeboten.

Die Situation der physiotherapeutischen Betreuung auBerhalb des Berliner Ballungsgebietes
bleibt aufgrund der langen Fahrzeiten schwierig. Wir bemiihen uns aber weiterhin, flir jeden Pa-
tienten eine bestmdgliche physiotherapeutische Versorgung auch in entlegeneren Gebieten
Brandenburgs zu erreichen.

Ganz herzlich dankt der Vorstand den meist langjahrigen Unterstiitzern des Projektes. Beson-
ders erwahnenswert ist dabei die Unterstiitzung durch die Deutsche Kinderhilfe e.V. Im ver-
gangenen Jahr unterstiitzte sie das Projekt insgesamt mit einer Summe von 1.500 €. Ohne
Spenden ware dieses kontinuierliche und umfangreiche Projekt nicht realisierbar!

Klimatherapiefahrten

Dank projektbezogener Spenden konnten wir dieses Hilfsangebot weiter ausbauen. Im Sommer
2013 fuhren sechs erwachsene Patienten mit Begleitung und drei Familien mit mukoviszidosbe-
troffenen Kindern an die Ostsee. Jeweils zehn Tage konnten sie sich erholen, Kraft tanken und
korperlich aktiv sein. Wir mochten uns auch an dieser Stelle bei allen Spendern bedanken, die
speziell dieses Projekt unterstiitzten.

Sozialfonds

Im Berichtzeitraum konnten mehrere Mukoviszidosebetroffene durch Zahlungen aus dem Sozial-
fond unterstiitzt werden. Nach intensiver Priifung der eingegangenen Antrage durch den Vor-
stand wurden z.B. Telefonkostenzuschiisse bei Krankenhausaufenthalten Gbernommen und not-
wendige Mdbelanschaffungen teilweise finanziert. Der Sozialfonds leistete im Berichtszeitraum
einen wichtigen Teil zur Verwirklichung eines selbstandigen Lebens der Patienten.

Weitere Ereignisse
Im Herbst des vergangenen Jahres fand die 21. Jahresveranstaltung und die 22. Jahresmitglie-

derversammlung des Landesverbandes in Berlin statt, die durch die Vorsitzende des DPW
Berlin, Frau Barbara John, erdffnet wurde. Auf der Jahresmitgliederversammlung wurde Jorg
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Zimmermann, der viele Jahre stellvertretender Vorsitzender des Landesverbandes war, aus
dem Vorstand verabschiedet. Er ist auch weiterhin fir den Landesverband ehrenamtlich tatig.
Ebenfalls wurde Andreas Hermann nach 13 Jahren hauptamtlicher Leitungstatigkeit in der
Kontakt- und Beratungsstelle verabschiedet. Auch auf dieser Jahresveranstaltung gab es wieder
informative Vortrage und Workshops, so zum Beispiel ein Workshop flir Geschwisterkinder. Die
feierliche Abendveranstaltung bot eine Méglichkeit zum Austausch und Kennenlernen.

Am ersten Advent 2012 wurde der traditionelle Weihnachtsbasar der Frauengruppe der
Kleingartenkolonie »Quartier Napoleon« im Berliner Ortsteil Wedding zum 25. Mal und
leider letztmalig durchgefiihrt.

Am zweiten Advent konnten mehrere Familien bzw. Betroffene Geschenke entgegennehmen.
Im Namen aller Beglnstigten Ubermittelt der Vorstand allen Helferinnen und Helfern um Helga
Michel den herzlichsten Dank fiir ein Vierteljahrhundert gelebter Selbstlosigkeit und Solidaritat!

Die traditionelle Weihnachtsfeier fiir mukoviszidosekranke Kinder und ihre Familien fand im
Dezember 2012 wieder im Café Tucher statt. Dank der Mihe von Gerhard Lindner und den
vielen anderen Helfern wurde zahlreichen Familien und Betroffenen eine groBe Freude bereitet.

Ein weiterer Héhepunkt war die Tagung »CF und Beruf« vom 1. bis 3. Marz 2013. Diese Ta-
gung wurde vom Landesverband in Zusammenarbeit mit dem Mukoviszidose Bundesverband in
Berlin durchgefiihrt. Es nahmen ca. 70 Teilnehmer aus dem ganzen Bundesgebiet an dieser Ta-
gung teil. Es gab neben informativen Vortragen und Workshops rund um das Thema Mukoviszi-
dose und Berufsleben auch einen Marktplatz der Mdglichkeiten, auf dem Organisationen und In-
stitutionen die Teilnehmenden Uber ihre Angebote informierten.

Unter der Schirmherrschaft von Dagmar Ziegler (MdB), Potsdams Biirgermeister Jann
Jakobs und zahlreicher »alter« und neuer Spender sowie durch die Teilnahme vieler prominen-
ter Personlichkeiten, allen voran Sportreporter Dirk Thiele, konnte der 11. Muko-Freund-
schaftslauf am 25. Mai 2013 durchgefiihrt werden. Trotz widriger Wetterbedingungen konnte
ein Teilnehmerrekord erzielt werden. Einen ganz besonders groBen Anteil an diesem Erfolg ha-
ben die fast 100 ehrenamtlichen Helfer, welche teilweise monatelang an der Vorbereitung
und der Durchfiihrung dieses Events beteiligt waren. Ihnen gilt unser besonderer Dank.

Die von unserem Landesverband organisierte Foto-Wanderausstellung »Gesehen werden —
Leben mit Mukoviszidose« konnte von Herbst 2012 bis 31. Januar 2013 in der Zentrale des Pari-
tatischen Wohlfahrtsverbandes prasentiert werden. Die Ausstellung wurde durch die Vorsitzen-
de des DPW Berlin Barbara John erdffnet und stieB bei den Besuchern auf groBes Interesse.
Seit 5. September ist die Exposition im Deutschen Herzzentrum in Berlin zu Gast.

Der Vorstand des Mukoviszidose Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V. dankt den Mitglie-
dern fir das entgegengebrachte Vertrauen, fiir die Unterstiitzung im Berichtszeitraum und hofft
auch fiir das nachste Jahr auf Ihre aktive Unterstiitzung.

Im Auftrag des Vorstandes

Dirk Seifert
Vorsitzender



