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Referenten:

Herr Prof. Dr. J. Behr
Direktor der Medizinischen Klinik und Poliklinik
V, Ziemsenstrasse, Mlnchen

Frau Eberle, Frau Fischer, Frau Caroli
Christiane Herzog Ambulanz im
Dr. von Haunerschen Kinderspital

Herr Prof. Dr. M. Griese
Christiane Herzog Ambulanz im
Dr. von Haunerschen Kinderspital

Frau A. Glufke-Bdhm,
Rechtsanwaltin, Emmeramsplatz 5, Regensburg

Frau S. Hentschel
Christiane Herzog Ambulanz im
Dr. von Haunerschen Kinderspital

Frau C. Kainz
Dipl. Psychologin, Christiane Herzog Ambulanz
im Dr. von Haunerschen Kinderspital

Herr Prof. Dr. Kappler
Christiane Herzog Ambulanz im
Dr. von Haunerschen Kinderspital

Frau M. Maertens
CF-Patientin

Frau Dr. S. Nahrig
Mukoviszidose-Ambulanz fur Erwachsene
Innere Medizin, ZiemsenstraBe

Frau H. Staudter
Vorsitzende
cf-initiative-aktiv e.V.

MUKOVISZIDOSE-HILFE

www.cfi-aktiv.de | info@cfi-aktiv.de
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Einladung

Patienten- und Elterntagung
des Interdisziplinaren

Mukoviszidosezentrums LMU

Christiane Herzog Ambulanz und Erwachsenenambulanz

@ INTERDISZIPLINARES

MUKOVISZIDOSE
ZENTRUM MUNCHEN

Samstag, 30.Marz 2019
Beginn 09:30 Uhr

im Horsaal der

(Mund-,Kiefer- und Gesichtschirurgie)

Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen
LindwurmstraBe 2, 80337 Miinchen




Vorwort

Liebe Patientinnen und Patienten, liebe Eltern,
sehr geehrte Damen und Herren,

erneut laden wir Sie herzlich zu unserer traditio-
nellen Frihjahrestagung des interdisziplindren
Mukoviszidosezentrums der LMU Mdinchen ein.

Wir freuen uns sehr, dass wir Ihnen durch die ge-
meinsame Veranstaltung der Christiane Herzog
Ambulanz (Dr. v. Haunersches Kinderspital) und
der Mukoviszidose-Ambulanz fir Erwachsene
(Med. Klinik Innenstadt, Ziemssenstr.) ein hoffent-
lich interessantes Programm anbieten kénnen.

Wir befassen uns mit konkreten klinischen Proble-
men zur Verbesserung der Behandlung, auch in
den Zeiten der neuen CF Modulatoren, die wir
ausfthrlich erklaren.

Ganz wichtig sind die Erfahrungen anderer Pati-
enten, von denen jeder immer sehr profitieren
kann. Daher freuen wir uns sehr, dass Frau Miriam
Maertens uns hier einige personliche Einblicke ge-
wahren wird.

Wir bedanken uns fiir die kontinuierliche Unter-
stitzung durch unseren CF-Selbsthilfeverein cf-
initiative-aktiv e.V. und stellen ein Anliegen in
den Mittelpunkt: Bitte besuchen Sie die cfia-
Mitgliederversammlung!

Wie immer hoffen wir auf Ilhr zahlreiches
Kommen, auf lebhafte, offene Diskussionen und
einen regen Gedanken- und Erfahrungsaustausch
bei der Veranstaltung.

Die CF-Teams der Kinder- und Erwachsenen-
Ambulanzen und cf-initiative-aktiv e.V.

Programm

09:30 - 10: 00 Uhr

10:00 - 10:05 Uhr

10:05 - 10:45 Uhr

10:45 - 11:00 Uhr

11:00 - 11:30 Uhr

11:30 - 12:30 Uhr

12:30 - 13:30 Uhr

13:30 - 13:45 Uhr

13:45 - 14:00 Uhr

14:00 - 14:30 Uhr

14:30 - 15:00 Uhr

Frihstlcks-Snack (Kaffee, Brezen, Croissants)

BegriiBung

Neue Therapieoptionen
Mental health screening - Was soll das?

Pflegegeld: Klagen statt jammern

cfia e.V. Mitgliederversammlung

Mittagsimbiss mit

Details zur inhalativen Lungenbehandlung
Reha - Wann, wie oft, wohin?
Autoren-Lesung:

Verschieben wir es auf morgen,.....

.Get together” bei Kaffee und Kuchen

Allgemeine Regeln fiir Gruppenveranstaltungen bei CF

Herr Prof. Dr. M. Griese
Herr Prof. Dr. J. Behr

Frau Dr. S. Nahrig
Frau C. Kainz

Frau A. Gluftke-B6hm
Regensburg

Frau H. Staudter

Frau S. Hentschel
Herr Prof. Dr. M. Griese

Frau Eberle, Frau Fischer,
Frau Caroli

Frau Miriam Maertens

Auf Grund der Moglichkeit, Pseudomonas-Keime von anderen Patienten aufzunehmen, raten wir Pseudomonas-freien Patienten
nicht an der Veranstaltung teilzunehmen. Nicht davon betroffen sind selbstverstandlich Eltern und weitere Angehé&rige.

Aus Riicksicht auf die Ubertragungsgefahr bitten wir - so sehr wir dies bedauern - Patienten mit B.cepacia-, MRSA-, 4MRGN-

Pseudomonas bzw. atypischen Mykobakterien, nicht an der Veranstaltung teilzunehmen.

Dariber hinaus bitten wir alle CF-Patienten, die allgemeinen Hygienebestimmungen (Abstand 1m) wahrend der Veranstaltung zu

beachten.



Mitgliederversammlung 2019 m
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Samstag, 30.03.2019 im Horsaal der MKG

Einladung erfolgte form- und fristgerecht

Tagesordnung
% BegruBBung
< Jahresruckblick 2018
% Vorschau 2019
% Kassenbericht 2018
% Kassenrevisionsbericht
» Entlastung des Vorstandes
*» Anfragen der Mitglieder

s+ Schlussworte
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TEVA PHARMACEUTICAL INDUSTRIES LTD.

APOSAN
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Healthcare
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Zuwendungen von Unternehmen der gesundheitsbezogenen Industrie
unter www.cfi-aktiv.de (Compliance- Transparenz)

Herzlichen Dank fur die freundliche Unterstutzung!
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Aktueller Mitgliederstand am 30. Marz 2019

1.304 (1.291) Mitgliederin 619 (614) Haushalten
441 (434) CF-Betroffene

- Konstantes maBiges Mitgliederwachstum

- Indirekt nimmt die Anzahl der Mitglieder auch Einfluss

auf das Spendenvolumen und die AuBenwahrnehmung!
- Wichtig fur die Solidargemeinschaft: Die Mitglieder!!

- Ein herzliches Willkommen allen Neumitgliedern!
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Mitglieder
Eltern

Patienten

Forderer

Ambulanz-
Stiftungen .

Teams

/ " DANKEN ~ Klinikleitung
Mukoviszidose & IR
e.V. raumliche
BITTEN Ausstattung

/ Pharmafirmeh
Forschung

( Forschungs-

Teams
Spender

Benefizaktionen

© Danke an mein cfia-Vorstandsteam ©
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2005 119.683 € 14 JAHRE

2601 TS5t cfi-aktiv e.V.
2007 161.049 €

2008 103.267 € DANKE allen Spendern
2009 119.616 € tr di

2010 121.838 € ur die

2011 109.247 € Gesamispendensumme
2012 110.408 € von

2013 116.143 €

2014 124.925¢€ 1.757.795 €
2015 131.023 €

2016 112.668 €

2017 145.587 €

2018 162.706 €
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Entwicklung Spenden und Bu3gelder

N

i

I
2005

2006

2007

2008

-
2009

-
2010

2011

2012

.
2013

-
2014

2015

2016

2017

2018

Spenden

€119.683

€119.635

€161.049

€103.267

€119.616

€121.838

€109.247

€110.408

€116.143

€124.925

€131.023

€112.668

€143.707

€162.706

m BuBBgelder

2475 €

7.700 €

13.150

14.855

3.995 €

3.250 €

1.050 €

450 €

3.500 €

2.800 €

- €

8.850 €

74.900

16.320
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Ubersicht der Einnahmen und Ausgaben 2011-2018

2011

2012

2013

2014

2015

2016

2017

2018

Summen

Einnahmen

242.543 €
234.431 €

190.412 €

187.782 €

186.346 €

165.422 €
251.363 €

211.258 €

1.669.558 €

Ausgaben

249.992 €
212.510 €

212.291 €

197.753 €

190.538 €

167.162 €
162.354 €

228.140 €

1.620.740 €
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Ubersicht der Einnahmen und Ausgaben

i

2012

2013

2014

2015

2016

2017

2018

® Einnahmen

234.431 €

190.412 €

187.782 €

186.346 €

165.422 €

251.363 €

211.258 €

m Ausgaben

212.510 €

212.291 €

197.753 €

190.538 €

167.162 €

162.354 €

228.140 €
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Fortbildungen fur Behandler
CF-Fortbildungsseminar des Muko e.V. fur Ambulanzteams in Wirzburg

... um die Betreuungsqualitat fir unsere Betroffenen auf hohem Niveau zu sichern

... heueste Erkenntnisse aus Forschung und Therapie fir ALLE
CF-Fortbildungsseminar ACT-Basic-Seminar ,,Flussmodulierte Sekretmobilisation*”

... fur Physiotherapeuten zur flachendeckenden CF-Therapieversorgung

Fortbildungen fur Patienten

... ZUr Motivation - um mit den taglichen Therapieanstrengungen nicht nachzulassen
... neueste Erkenntnisse - Wissen fur ALLE

Forschung und Studien
... geben uns Hoffnung auf Heilungsfortschritt

... Weiterentwicklung never Medikamente
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Forschungsprojekt Prof. Michael Kormann

e  Weitergabe zweckgebundener Spenden in Hohe von 10.000,00 €

e Aktueller Stand:
Durchfihrung einer Dose-response Studie (Studie zur Dosisreaktion) und einer TOX-Studie an
Minipigs, die u.a. von der HMZ Privatstiftung und cfi-aktiv e.V mitfinanziert wird.

* Dies bedeutet einen groBen Schritt Richtung klinische Studie!!!

*  Das Labor ist primar Drittmittel finanziert, d.h. es wird speziell Gber einen ERC Starting Grant und
die HMZ Privatstiftung finanziert.
Es werden aber immer wieder Spenden bendtigt, die es ermoglichen, auch ungewohnliche

Wege zu gehen, die ansonsten vielleicht erst in 3-4 Jahren moglich waren.
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Klimatherapie — Reha Israel - Erbe von Christiane Herzog

Finanzielle Unterstitzung bei Ablehnung der Krankenkassen
Ubernahme der gestiegenen Kosten pro Patient, die die Kassen nicht Ubernehmen

Auszeit fur Patienten / Stabilisierung bzw. Verbesserung des Gesundheitszustands

Mobile Physiotherapie / KG

Hilfsmittelausstattung Ambulanzen & Stationen

PT-Hilfsmittel / Patientensozialfonds auf Stationen u.v.m.

Unterstiutzung fur personelle Ausstattung der Ambulanzen
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Unterstutzung Sozialfonds

* Sozialrechtliche Erstberatungen

* Teilkostenubernahmen in rechtlichen Auseinandersetzungen, z.B. Pflegegeldkirzungen,
Anerkennung einer Behinderung, Ablehnung Kostenibernahme Rehaq, etc.

e Sozialfonds = lindert Not, die direkt mit der Lebensqualitat unserer Patienten und Familien

zu tun hat.
* Sozialfonds 2018 - teils als zinslose Darlehen
Wohnungsumzige wg. Arbeitsplatzwechsel, wg. Schimmelbefall in Wohnungen
Hilfe bei Todesfallen
Hilfe bei KFZ-Kauf
Mietkostenzuschuss, Mietkaution in Notlagen,

Hilfe bei den unterschiedlichsten Reparaturkosten
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Kasseniber-
nahmen

Eigenanteil

CHS
Sternstunden

cfia inkl.
Mehrkosten

Patienten

Klimatherapie - Reha Israel

2011

62.467,00 €
24.393,00 €

36.237,00 €

26.818,00 €

37

2012

68.759,00 €
16.373,00 €

19.100,00 €

19.500,00 €

30

2013

47.713,50 €
13.335,90 €

25.014,30 €

19

2014

46.213,10 €
14.554,30 €

24.236,00 €

18

2015

39.322,80 €
11.781,50 €

22.490,30 €

14

2016

18.027,00 €
22.785,00 €

31.019,00 €

13

N

MUKOVISZIDOSE

2017

56.079,00 €
16.399,00 €

33.774,00 €

22

2018

41.989,50 €
14.488,00 €

20.000,00 €

23.636,00 €

16



Christiane Herzog M
Dead Sea CF-Climate Therapy Center

} 1.6 A Average Amount of IV Antibiotics Treatments |
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Die groBBere Anzahl der Toten-Meer-Klimatherapien entspricht

einer geringeren Anzahl an IV-Therapien.




Christiane Herzog

Dead Sea CF-Climate Therapy Center
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Christiane Herzog M
Dead Sea CF-Climate Therapy Center
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Danke fur zweckgebundene Spenden von Sternstunden e.V.
und dem frankischen Weinbauprasidenten Artur Steinmann
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25 Jahre
Stemstluf'u:if-zrffk

WIR HELFEN KINDERN

Sternstunden hat im Jubilaumsjahr die Klimatherapie fur Mukoviszidose kranke Kinder am
Toten Meer mit 20.000,00 € unterstutzt, aufgeteilt auf 2017 und 2018.

DANKE fur die wunderbare Finanzierungshilfe!
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CF-Veranstaltungen - Ruckschau 2018

e 16.-18.03.2018 CF-Erwachsenenfreizeit Reimlingen - Leitung Michael Hohmeyer, Kiel

e 17.03.2018 Patienten- und Elterntagung und cfia-MGV (MukoZ)

e 27.-29.04.2018 Physiotherapeuten-Seminar ACT (AD) nach Chevaillier / GK Teil 1 (MAS)
e 06.-08.07.2018 Physiotherapeuten-Seminar ACT (AD) nach Chevaillier / GK Teil 2 (MAS)
e 15.09.2018 Demo fur bessere Versorgung von erwachsenen CF-Patienten

* 13.-14.10.2018 ACT Refresher fur Physiotherapeuten & Patientenseminar (MAS)

e 09.-11.11.2018 Auszeitwochenende fir Mutter CF-kranker Kinder - Julia Sander

e 22.-24.11.2018 21. DMT des Mukoviszidose e.V. fur CF-Behandler-Teams in Wurzburg
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CF-Veranstaltlungen - Vorschau 2019

« 30.03.2019 Patienten- und Elterntagung und cfia-MGV (MukoZ)

e 29.-31.03.2019 Physiotherapeuten-Seminar ACT (AD) nach Chevaillier / GK Teil 1 (MAS)
* 05.-07.04.2019 CF-Erwachsenenfreizeit Reimlingen - Leitung Michael Hohmeyer, Kiel

e 03.-05.05.2019 53. Jahrestagung Bundesverband Mukoviszidose e.V. in Hannover

e 15.05.2019 19:00 Uhr - Regensburger CF-Regionaltreff, Klinik St. Hedwig

. weitere Termine in Regensburg: 17.07. / 25.09. / 27.11.

e 05.-07.07.2019 Physiotherapeuten-Seminar ACT (AD) nach Chevaillier / GK Teil 2 (MAS)
e 21.-23.11.2019 22. DMT des Mukoviszidose e.V. fir CF-Behandler-Teams in Wirzburg
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CF-Erwachsenen-Freizeit Reimlingen
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Foto der
Teilnehmer
2019

ACT Atemtherapie - Grundkurs Teil 1 vom 29.-31.03.2019
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ACT nach Jean Chevadillier - Atemtherapie —Seminare fur Physiotherapeuten
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m1fe bei MUKOVISZIDOS

MMMMMMMMMMM : il Gemeinsam
Taars ;dp;i‘!;ﬂ Mukoviszidose
- 3 besiegen!

Gemeinsam mit dem Mukoviszidose e.V.
gegen den drohenden Versorgungsnot-

stand fir erwachsene Patienten mit
Mukoviszidose!

Demonstration am 15.09. vor der CF-Ambulanz der LMU Munchen
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Danke an Stephan
Kruip und unseren
Bundesverband
Mukoviszidose e.V.
fur die groBartige
Zusammenarbeit
und Unterstitzung!

Ubergabe der Petition am 26.02.2019 durch Michaela May an Landtagsprésidentin lise Aigner
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Danke an Mitglieder, Patienten & Freunde fur .....

e  Spendensammelaktionen

*  Geburtstagsspenden

*  Familienfeste / (Goldene) Hochzeiten

* Basare / Bastelaktionen / Flohmarkte / Adventsmarkte /Adventskranzaktion Conny Stadler
*  Musizieren und Singen in allen Variationen

* Benefiz-Galas der Sabine Adelwarth Stiftung

*  Elterngruppe Landshut / Elterngruppe Regensburg / Elterngruppe Muihldorf /

* und ein besonderes Vergelt's Gott fir alle Trauerspenden

* u.v.m.
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Benefiz-Veranstaltungen > Ruckschau 2018

 03.10.2018 Deutschland wandert - Aichach-Unterwittelsbach und Koésching
e Oktober 2018 Konzert des Miinchner Arzteorchesters im Sophiensaal Miinchen
e  Okiober 2018 Benefizkonzert Spielmannszug Késching

e November 2018 Schlossweihnacht in Mauern
. Dezember 2018 Adventsmusik Pamela Goretzky und Chor
e Dezember 2018 Sozialer Weihnachtsmarkt auf der AUDI-Piazza IN und Weihnachtsspende

. Sternstunden e.V. unterstitzt die Klimatherapie Israel fur Kinder in der
Wintersaison 2017/2018 und 2018/2019 mit 20.000 €

. Eiswein fir den guten Zweck: Frankischer Weinbauprasident Artur Steinmann

unterstitzt die Klimatherapie Israel

. Benefizkonzert ,,Die Springer” in MUhldorf
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DANKE fur die vielen Benefiz-Aktionen und die vielen guten

Ideen an alle Engagierten

Nachfolgend nur einige Beispiele
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14. Bridge-Turnier 2019 - erneuter Rekord-Erlos 4.370,00 €
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SABINE
| ADELWARTH
AW STIFTUNG

| &

MURKOVISZTDOSE

Danke an die Sabine Adelwarth Stiftung fur die alljahrliche Spende
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Katharina ist Mini-Weltmeisterin im Handball — Dominik Klein gratuliert!
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Unterstditzy durch

ALFRE) OSTER

N\ BaM BOHMFELD

Ruckblick: Die runden Geburistage von BGM Alfred Ostermeiert!




Hilfe bei

Danke an die SG Rofingen / Konzenberg und ihre Sponsorent!!
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Crossfit Straubing - Sportler mit viel Herz!! DANKE!
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Blaulichtmilieuparty der JUNGEN GRUPPE der GdP Niederbayern
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Danke an die Motorradfreunde Hammer 82 in Muhldorf
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St. Stephanus

Danke den Kindern und Eltern fur die adventliche Spendenaktion
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Danke fur 3.000 Euro

Theaterpatchwork 2011 e.V. aus Bad Kotzting spendet Theatereinnahmen
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..... unseren Hochzeitspaaren Daniela & Andreas und Nicole & Florian
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Danke unserem Team bei der Mauerner Schlossweihnacht
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Anita Heimrich

..... unser fleiBiges Lieschen .....
findet immer Mithelfer und Unterstutzer!

Die beliebten Weihnachtsbasare in den Munchner Kliniken
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Danke an Radius Tours MUnchen
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Minchner Arzteorchester verzaubert das Publikum
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Horsaalkonzerte im Hauner - MA-Chor - Leitung M. Haupt
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Christian Jurgens

Koch,
ausgezeichnet mit 3 Michelin-Sternen und 19,5 Punkten
im Gault-Millau

er wird weltweit zu den 100 besten Kochen gezahlt

Botschafter fur die Mukoviszidose-Hilfe SUdbayern seit 2019

https://www.seehotel-ueberfahrt.com/de/restaurant-ueberfahrt/kochkurse

Danke an Herrn Jurgens die tolle Unterstutzung!!
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Unterstutzen Sie
cf initiative aktiv e V.

Hilfe bei Mukoviszidose,
e e Ut EMESs amazon Os
Cly = le-y]

il

smile amagon=

Wenn Online-Einkaufe bei Amazon...
... dann bitte tber AMAZON smile




Tino Mulkeolino

Mokoviszidose - 5/@5/&’04@ Frbrose / 50 verstehen

Ein Buch fur Kinder mit Mukoviszidose, deren Freunde und Interessierte.

Das Buch von Ursula Meisinger, Milly Orthen und Markus Grolik kann bei cfi-aktiv kostenlos angefordert
werden. Es entstand in Zusammenarbeit mit der CF-Ambulanz der Kinderklinik Minchen Schwabing
und cfi-aktiv e.V.
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Internet: www.cfi-aktiv.de Neu gestaltete Seitelll

Hilfe bei

MUKOVISZIDOSE

ATEM SCHENKEN
Mukoviszidose-Hilfe Stidbayern
cf-initiative-aktiv e.V.

facebook: Hilfe bei Mukoviszidose
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Neue Infernetseite & neues Logo
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Ruckschau

Mitgliederversammliung 2018

* Satzungsanderung

Weil sich das Einzugsgebiet der Patienten durch die neu entstandenen
Ambulanzen seit Jahren verschoben und auf den gesamten
suidbayerischen Raum ausgedehnt hat, musste die Satzung dringend
entsprechend angepasst werden.

Der Vorschlag zur Satzungsanderung wurde vom Vorstand entsprechend
ausgearbeitet und einstimmig befurwortet.

Die Mitgliederversammlung verabschiedete die Satzungsanderung bis

auf zwei Enthaltunien einstimmii.
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BISHERIGE SATZUNG
§1  Name und Sitz
1.1

Der Verein tragt den Namen:
cf-initiative-aktiv e.V. Miinchen
¢ HILFE BEI MUKOVISZIDOSE e

12 Sitz des Vereins ist Miinchen.

§2  Zweck des Vereins

2.1

Zweck des Vereins ist die Forderung der offentlichen
Gesundheitshilfe und Forderung mildtatiger Zwecke,
sowie die Unterstiitzung der an cystischer Fibrose
(Mukoviszidose) Erkrankten im Sinne des § 53 AO, die

an den Miinchner CF-Therapiezentren betreut werden.

SATZIUNGSANDERUNG

i
B MUKOVISZIDOSE

GEANDERTE FASSUNG
§1  Name und Sitz
1.1

Der Verein tragt den Namen:
cf-initiative-aktiv e.V.
¢ MUKOVISZIDOSE-HILFE Siidbayern e

1.2 Sitz des Vereins ist Mlinchen. (unverandert)

§2  Zweck des Vereins

2.1

Zweck des Vereins ist die Férderung der 6ffentlichen
Gesundheitshilfe und Férderung mildtatiger Zwecke,
sowie die Unterstiitzung der an cystischer Fibrose
(Mukoviszidose) Erkrankten im Sinne des § 53 AQ, die

an CF-Therapiezentren im siidbayerischen Raum betreut

werden.
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211

Die Miinchener CF-Therapiezentren kénnen i. S. von § 58
Nr.1 AO (Beschaffung von Mitteln und Weiterleitung an
andere steuerbegiinstigte Korperschaften oder KdoR fir
deren gemeinnutzige Zwecke) unterstiitzt werden, wenn fir
notwendige Projekte die eigenen Mittel nicht ausreichen.
Die Forderung und Unterstiitzung anderer Kliniken ist davon
ausgeschlossen.

212

CF-Patienten und ihre Familien i. S. § 53 der AQ, die nicht an
Minchner CF-Therapiezentren betreut werden, kdnnen nur
dann unterstitzt werden, wenn sie ihren Wohnsitz in Bayern
haben), sofern ausreichende finanzielle Mittel vorhanden
sind.

23
Die Aufgaben zum Erreichen des Vereinszwecks sind
insbesondere:

i

Bl MUKOVISZIDOSE

21.1

CF-Therapiezentren - ausgenommen private Einrichtungen -
konnen i. S. von § 58 Nr.1 AO (Beschaffung von Mitteln und
Weiterleitung an andere steuerbegiinstigte Korperschaften
oder KdoR fir deren gemeinnlitzige Zwecke) unterstiitzt
werden, wenn fiir notwendige Projekte die eigenen Mittel
nicht ausreichen und wenn im Verein dafiir ausreichend
Mittel vorhanden sind.

21.2

CF-Patienten und ihre Familien i. S. § 53 der AO, kénnen nur
dann unterstitzt werden, sofern ausreichende finanzielle
Mittel vorhanden sind.

2.3
Die Aufgaben zum Erreichen des Vereinszwecks sind
insbesondere:

SATZIUNGSANDERUNG
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231

Die Forderung der Therapiezentren fiir an cystischer Fibrose
Erkrankte an Minchner Kliniken durch zur Verfligungstellung
von Mitteln fiir medizinisches und therapeutisches Personal
und Ubernahme von Sachkosten (§ 57 Abs. 1 Satz 2 AO).

433

Die Gewahrung von Zuschiissen fiir Forschungsprojekte zur
Bekdmpfung der Mukoviszidose an den Miinchener CF-
Therapiezentren ist im Rahmen des § 58 Nr. 1 AO maglich
(Vgl. auch 2.1.1).

§11  Die Vorstandschaft

111

Die Vorstandschaft (erweiteter Vorstand) besteht aus dem
Vorstand, dem Schriftfiihrer und vier Beisitzern.

ROT = zu andernde bzw. zu streichende Worter

SATZIUNGSANDERUNG

N
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23

Die Forderung der Therapiezentren fiir an cystischer Fibrose
Erkrankte, durch zur Verfligungsstellung von Mitteln fiir
medizinisches und therapeutisches Personal und
Ubernahme von Sachkosten (§ 57 Abs. 1 Satz 2 AO).

233

Die Gewahrung von Zuschiissen fiir Forschungsprojekte zur
Bekdmpfung der Mukoviszidose ist im Rahmen des § 58 Nr. 1
AQ maglich (Vgl. auch 2.1.1).

§11  Die Vorstandschaft

11.1

Die Vorstandschaft (erweiteter Vorstand) besteht aus dem
Vorstand, dem Schriftfiihrer und fiinf Beisitzern.

GRUN = neue Fassung
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Fordern Sie unsere Werbematerialien fur lhre Idee, Veranstaltung, etc.
jederzeit gerne bei uns an:

MUKOVISZIDOSE-HILFE

siidbayern Sonnenblumensamen
\ Spardosen
s (SIS  Plakat
“ = sehenken Flugelpins
A g Lesezeichen

Flyer und mehr......

Hilfe bei

Bl MUKOVISZIDOSE

MUKOVISZIDOSE-HILFE Sidbayern
www.cfi-aktiv.de

www.cfi-aktiv.de
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Wunsche & Ziele fur die nahe Zukunft

sind unverandert trotz der erfreulichen medizinischen Fortschritte:

« DenTag X, wie Christiane Herzog immer sagte

 Raumliche Verbesserung und personelle Aufstockung der CF-EWA
ambulant und ganz besonders stationarll!

* Einrichtung einer gemeinsamen Transitionsambulanz >LMU & TUM

* Gleicher Abrechnungsmodus fur alle Ambulanzen
bundesweite Petition - Anhorung war am 06.03.2017

 LTX GroBhadern -immer gemeinsam mit dem bisherigen
betreuenden CF-Team (Wichtig: Arzt und Physiotherapeut!!!)

 Psychologische Betreuung besonders nach TX unerlasslich!

 Der groBBte Wunsch: Weitere Forschungserfolge!
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Mitgliederversammliung 2019

Kassenbericht
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Ertrags- und Aufwandsberechnung vom 01.01.2018 - 31.12.2018

EINNAHMEN Sachspenden
Barspenden 135.948,91 €
Sternstundenférderung Klimatherapie fur Kinder 2017/2018 20.000,00 €

Spenden Infostinde 4.378,90 €

Spardosen 2.026,39 €

Spenden Amazon-Smile (Online-Eink&ufe) 352,27 €

Sachspenden: KFZ-Vers., Veranstaltungen, Fahrtkosten, etc. 1.101,73 €
GeldbuBen AG MUnchen und AG Pfaffenhofen 16.320,00 €

Veranstaltungen: u.a. StandgebUhren bei Tagungen, Einnahmen

aus Veranstaltungen, SeminargebUhren, etc. 9.921,51 €
Erstattg. Steuern, Versicherungen, Krankenkassen, GebUhren, etfc. 454,68 €
Erstattung Portokosten (Telefrank Frankiermaschine) 215,59 €
Zinsertrge 8,24 €
Mitgliedsbeitradge 2018 14.542,10 €
Sozialfonds: RUckerstattung zinsloses Darlehen 2.800,00 €
Klimatherapie IL: Erstattungen 4.124,00 €
Sachspende: CF-Konzertkarten / 9 Tickets kostenlos 128,00 €
Physiotherapie Erstattung Hilfsmittel 165,00 €

Summe 211.257,59 € 1.229,73 €
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Ertrags- und Aufwandsberechnung vom 01.01.2018 - 31.12.2018

AUSGABEN

Portokosten: MG-Versand / Spendenbescheinigungen / Prospektmat.
Verwaltung: EDV Hard- & Software/ Ausstattg. Geschdftsstelle, Infosténde
BUromaterial

KontogebUhren / Bankprogramm

Offentlichkeitsarbeit: Internet, Flyer, Presse, Plakate, Rollups, etfc.
Patientensozialfonds: Sozialrecht - Information, Beratung
Patientensozialfonds

Druckkosten: Plakate, Flyer, etc., fUr Veranstaltungen, Konzerte
RUckbuchung Mitgliedsbeitrage

CF-Seminare / Fortbildungen / Veranstaltungen / Referenten
Benefiz-Veranstaltungen

Fortbildungen fur Ambulanz-Teams

Sonstiges: Versicherungen, Gebuhren, Mitgliedschaften, Notar, etc.
Kosten mobile KG: Fahrtkosten (KG + Vorstand)

Kosten mobile KG: inkl. KFZ-Kosten (Reparaturen, Kundendienste, etc.)
Kosten mobile KG: Telefonkosten

Klimatherapie Israel - Zuzahlungen f. Patienten (zweckgeb. Spenden)
Klimatherapie Israel — Infrastruktur, Lohnkosten med./therap. Versorgung
Lohnkosten Ambulanzen - med./therap. Versorgung

Lohnkosten fur Studien und Forschung (2017 + 2018)

Lohnkosten Geschdaftsstelle - Aylin Minkara (geringfUgige Beschaftigung)
Geschenke: Danke / Verabschiedungen / Kinstler, Give away
Physiotherapeutische Hilfsmittel

SUMME

2.401,31 €
4.479.,48 €
745,47 €
65,13 €
8.068,89 €

2.082,50 €
15.580,45 €
1.687,75 €
187,00 €
26.449 39 €
2.238,83 €
6.061,77 €
6.315,76 €
809,98 €
2.486,52 €
312,25 €
43.636,00 €
6.563,67 €
50.409,17 €
39.335,25 €
5.400,00 €
925,74 €
1.897,46 €
228.139,77 €

Sachspenden

1.101,73 €

128,00 €

1.229,73 €
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Anfangsbestand 01.01.2018

Girokonten 48.914,64 €

Festgelder 95.000,24 €
143.914,88 €

Bestand 31.12.2018

Girokonten 12.032,46 €

Festgeld 115.000,12 €
127.032,58 €

Vermogensentwicklung

Vermogensbestand am 01. Januar 2018 143.914,88 €
Vermogensbestand am 31. Dezember 2018 127.032,58 €
ergibt eine Vermogensabnahme von 16.882,30 €

Aktueller Kontostand 30.03.2019 130.045,07 €
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Mitgliederversammliung 2019

> Kassenrevisionsbericht vorgetragen von den

Kassenrevisoren llka Schmitzer und Vera Stocker

> Die Entlastung des Vorstandes erfolgte einstimmig
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CF-Erwachsenen Ambulanz Barmherzige Briuder Regensburg
Innenstadtklinikum der LMU CF-Ambulanz Klinik St. Hedwig

Anne Goldbeck und Stefan Drexler Melanie Obermaier und Christine Wolff

Mukoviszidose-Zentrum Kinderklinik
Minchen-West Minchen Schwabing
Betfina Wiesheu Jochen Hampl

Der Patientenbeirat
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*+ Die Videos zu den Vortragen A
der Referenten in Kurze unter: __
Themen zu CF - VERT EX

Filme & Podcasts - Jahr 2019
Danke an VERTEX Pharmaceuticals GmbH

THE SCIENCE of POSSIBILITY

“* Danke an die Referenten und Organisatoren
der Veranstaltung
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Die Vorsitzende schlieBt mit den Gedanken und WUnschen an die Patienten und
Familien wie auch im lefzten Jahr:

9[2199"’ heipl,
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