Gemeinsam mehr erreichen

Pompe Deutschiand e.V.

Tatigkeitsbericht 2017

Mitglieder

Mit Stand 31. Dezember 2017 zihlte der Verein 77 Mitglieder (Vorjahr: 37), davon 1 passives Mitglied
(unverandert). 46 Mitglieder sind Betroffene (Vorjahr: 24). Beitragsfrei sind Gber die Mitgliedschaft eines
Elternteils 8 betroffene minderjahrige Kinder dem Verein verbunden (Vorjahr: 2).

Gliederung und Funktionen

Die satzungsgemaRen Organe des Vereins sind der Vorstand und die Mitgliederversammlung. Der Verein
besitzt keine weitergehende Organisationsstruktur.

Die Vorstandspositionen sind wie folgt besetzt:

e Thomas Schaller (Vorsitzender)
e Thomas Schwagenscheidt (stellvertretender Vorsitzender)
e Friedhelm Borniger (Schatzmeister)

Die nachsten turnusmaRigen Vorstandswahlen sind fiir das Jahr 2018 angesetzt.
Verbandsmitgliedschaften
Pompe Deutschland e.V. ist Mitglied bei:

e |PA (International Pompe Association — Internationale Dachorganisation der nationalen Pompe-
Selbsthilfegruppen) — Associated Member

e Vereinsforum Weingarten (Baden)

e (2017 neu) Deutsche interdisziplindre Gesellschaft fiir auBerklinische Beatmung (DIGAB) e.V.

Wir sind als Selbsthilfegruppe gelistet bei:

e (2017 neu) diseasemaps.org, Weltkarte der chronischen und seltenen Krankheiten sowie anderer
Syndrome und Erkrankungen

e Kindernetzwerk e.V. (Selbsthilfegruppe fur Kinder, Jugendliche und (junge) Erwachsene mit
chronischen Krankheiten und Behinderungen)

e NAKOS (Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen)

e Orphanet (Europaisches Portal fir seltene Krankheiten und Orphan)

e se-atlas (Kartierung von Versorgungseinrichtungen fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen)

Pompe Deutschland e.V. Bankverbindung:
Hohefeldstr. 26, 76356 Weingarten IBAN: DE39 5606 2227 0000 1580 51
Web: www.mpompe.de BIC: GENODED1RBO (Volksbank Rheinbdllen)

Facebook: www.facebook.com/pompedeutschland

Der Verein ist unter der Nummer VR 701421 beim Registergericht Mannheim eingetragen und gemaR Bescheid des
Finanzamts Karlsruhe-Durlach vom 12.05.2016 als gemeinn(tzig anerkannt.



Finanzbericht des Schatzmeisters Friedhelm Borniger

Wir begannen zum 01.01.2017 mit einem Guthaben von Gesamt 6.016,12 Euro aus dem vorangegangenen
Geschaftsjahr. Zum Kassenabschluss des Geschaftsjahres 2017 betrug unser Guthaben am 31.12.2017
Insgesamt 10.220,91 Euro.

Der Finanzbericht des Schatzmeisters wird in der ndachsten Mitgliederversammlung vorgelegt. Eine
Einsichtnahme ist auf Antrag moglich.

Wir danken allen privaten Spendern und den Unternehmen, die uns mit einer Spende unterstitzt haben.

Alle Zuwendungen an den Verein werden unter www.mpompe.de/ueber-uns/auflistung-der-zuwendungen

veroffentlicht.
Offentliche Férderung

e Pauschalférderung der GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene in Hohe von
2.750,00 €.

e Projektforderung der DAK-Gesundheit in Hohe von 2.200,00 € fiir das Projekt Treffen fiir Familien
mit Kindern mit Morbus Pompe.

e Projektforderung der KKH Kaufmannische Krankenkasse in Hohe von 2.393,49 € fiir das Projekt
Erstellung, Druck und Versand von Informationsmaterial "PompeConnections".

Flr das Jahr 2018 wurden Antrage auf Selbsthilfeférderung fristgerecht eingereicht.
Interessenvertretungen

Durch den Vereinssitz in Weingarten/Baden besteht eine Mitgliedschaft im lokalen Vereinsforum. Neben
der — fiir Pompe Deutschland e.V. weniger relevanten — lokalen Abstimmung von Terminen und Aktivitdten
eroffnet die Mitgliedschaft den kostenglinstigen Zugriff auf Raumlichkeiten, die flr Vereinsveranstaltungen
genutzt werden kdnnen.

Birgit Wolf hat als Delegierte des Vereins am Pompe-Expertentreffen (veranstaltet von Sanofi Genzyme)
am 15. Februar 2017 in Miinchen teilgenommen.

Thomas Schaller hat an der International GSD Conference vom 15. bis 17. Juni 2017 in Groningen (NL)
teilgenommen. Bericht: http://www.mpompe.de/nachrichten/252-bericht-von-der-internationalen-

glvkogenosekonferenz-am-15-17-juni-2017-in-groningen-nl

Thomas Schaller reprasentiert als Mitglied des Vorstands der International Pompe Association (IPA) die
Interessen des Vereins und der deutsch(sprachig)en Betroffenen. In dieser Funktion hat er am 28./29.
Oktober 2017 in Nottingham (UK) an der AGSD-UK Conference 2017 teilgenommen. Am Rande dieser
Veranstaltung fanden auRerdem Vorstandssitzungen und das jahrliche Mitgliedertreffen statt.

Vereinsarbeit, Ereignisse im Vereinsleben und Vereinsveranstaltungen

Im Verlauf des Jahres gab es 13 Vorstandssitzungen (zumeist als Telefonkonferenzen, eine Beschluss-
fassung im Umlaufverfahren). Zu den Vorstandssitzungen wurden nach Bedarf weitere Mitglieder in
beratender Funktion eingeladen. Zu den Sitzungen waren in der Regel alle, aber mindestens zwei Mitglieder
des Vorstands anwesend. Die Beschlussfahigkeit war damit jeweils gegeben.

Die von Thomas Schwagenscheidt betreute Pompe-Hotline ist die qualifizierte Anlaufstelle des Vereins fiir
Pompe-spezifische Fragestellungen von Pompe-Patienten, Krankenkassen, Kliniken und Arzten. Dieser
unmittelbare und persénliche Kontakt ist unverzichtbar fiir die Beratung bei alltdglichen Fragen und
Problemen und fiir die kompetente Wissensvermittlung an alle, die sich im privaten und professionellen
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Umfeld mit der Krankheit auseinandersetzen miissen. Der im Jahr 2017 ehrenamtlich geleistete Aufwand
fir die Pompe-Hotline belduft sich auf etwa 230 Stunden.

Am 11. Marz 2017 fand in Mainz die erste ordentliche Mitgliederversammlung statt.

Ebenfalls am 11. Marz 2017 wurde in Mainz ein Pompe-Workshop mit mehr als 30 Teilnehmern zu aktuel-
len Themen durchgefiihrt. Referent war Dr. Eugen Mengel (Mainz).

23 Teilnehmer — Betroffene, Eltern, Angehdrige und Begleitpersonen — haben am Pompe-Sommertreffen
am 20. August 2017 auf den Rochusberg in Bingen teilgenommen. Das Treffen war als Pompe-
Regionaltreffen fiir den Erfahrungsaustausch unter Betroffenen angelegt; die Themen wurden von den
Betroffenen selber ausgewahlt.

Thomas Schaller war in seiner Rolle als Vorsitzender von Pompe Deutschland e.V. zum Biirgerfest des
Bundesprasidenten am 8. September 2017 eingeladen. Mit dem Biirgerfest wiirdigt der Bundesprasident
die Bedeutung des Ehrenamts als unverzichtbaren Bestandteil der Zivilgesellschaft.

Bericht: http://www.mpompe.de/nachrichten/255-buergerfest-2017

Am 30. September 2017 veranstaltete Pompe Deutschland in GielRen einen ganztagigen Workshop fiir
Eltern von Kindern mit einer infantilen oder einer schweren Verlaufsform des Morbus Pompe. Sieben
Elternpaare waren der Einladung gefolgt und konnten sich intensiv untereinander und mit den anwesenden
Experten austauschen. Bericht: http://www.mpompe.de/nachrichten/269-lebhafter-erfahrungsaustausch-

auf-pompe-elterntreffen

Aktivitaten und Projekte des Vereins

Der Verein hat 5 Mitgliederinformationen im Jahr 2017 herausgegeben. Die Mitgliederinformationen
erscheinen nach Bedarf in unregelmaRigen Abstanden und werden per E-Mail an die Mitglieder versandt;
Mitglieder ohne E-Mail-Adresse erhalten einen Ausdruck per Post. In der Reihe Mitgliederinformation
Spezial werden ausgewahlte Aspekte im Themenfeld Morbus Pompe behandelt. Die Mitgliederinforma-
tionen konnen von Mitgliedern beim Verein angefordert werden, die Spezialausgaben auch von Fach-
kreisen (Angehorige der Gesundheitsberufe). Mit den Mitgliederinformationen Spezial zu den Themen
Autophagie (Februar 2017) und Atemunterstiitzung (Méarz 2017) wurde die Grundlage zu einem kleinen
Pompe-Nachschlagewerk gelegt.

Am Tag der Seltenen Erkrankungen (28. Februar 2017, Rare Disease Day) wird weltweit auf die seltenen
Erkrankungen aufmerksam gemacht wird. Unser Beitrag war ein Aufruf zur Einreichung von Bildern, die
alltagliche Lebenssituationen von Pompe-Betroffenen darstellen und Mut zu einem positiven Umgang mit
der Krankheit machen. Das Besondere: Auf den Bildern sollte ein Bar zu sehen sein, denn wir hatten in der
ersten Jahreshalfte Sir Arnold zu Besuch: er ist ein Plischbar und , Botschafter” fiir Morbus Pompe. Weitere
Informationen: http://www.mpompe.de/nachrichten/206-aktion-rdd-2017

Am 15. April 2017 haben wir die Aktion Gesund leben mit Pompe zum Internationalen Pompe-Tag
(International Pompe Day) unterstitzt und auf den Aufruf der International Pompe Association (IPA)
hingewiesen, Tipps und Tricks mit anderen Betroffenen zu teilen.

Der Verein beteiligte sich an der Aktion Laufen mit Herz, dem Spendenmarathon fiir soziale Projekte im
Rahmen des Fiducia GAD Baden Marathons am 17. September 2017 in Karlsruhe. Hierbei kdnnen einzelne
Teilnehmer oder Laufteams, die den Halbmarathon, Marathon oder Team-Marathon absolvieren, gleich-
zeitig ihren Lauf einem ausgewahlten sozialen Projekt widmen und dafiir Spenden sammeln. Andrea
Schaller war Spendenladuferin fiir Pompe Deutschland e.V., begleitet von Andrea Renner. Beide haben den
Halbmarathon in 2:17:34 Stunden absolviert. Wichtiger als die Zeit ist das Ergebnis der eigentlichen Aktion,
namlich die Starkung unserer Pompe-Arbeit: 16 Spender haben 1.530 Euro zugunsten unserer Pompe-
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Regionaltreffen gespendet, dazu kommt ein Bonus des Veranstalters in Hohe von 170,84 Euro, also
insgesamt 1.700,84 Euro.

Unter dem Motto ,Von Kreativen fiir Betroffene: Ein Bild zur Unterstlitzung der Selbsthilfearbeit” suchen
wir in jedem Jahr ein Pompe-Jahresmotiv, das wir flir den Versand unserer Weihnachtskarte und fiir die
Offentlichkeitsarbeit des Vereins verwenden. In diesem Jahr wurde eine ,Winterimpression” zum
Jahresmotiv, fotografiert von Ulrike Goosmann.

Die PompeConnections, eine Informationsbroschiire der International Pompe Association (IPA) mit grund-
legenden Informationen Gber Morbus Pompe liegt in vielen Sprachen vor. Die deutsche Ausgabe wurde
unter der Federflihrung von Birgit Wolf Gberarbeitet und als gedruckte Broschire neu aufgelegt. Diese
Neuauflage war ein durch die KKH Kaufmannische Krankenkasse geférdertes Projekt des Vereins im Jahr
2017. Die Broschiiren werden ab Anfang 2018 verteilt.

Offentlichkeitsarbeit (Stand der Auswertungen: 20. Januar 2018)

Die Website des Vereins (www.mpompe.de) ist der wichtigste Kommunikationskanal zur Verbreitung

aufbereiteter Informationen und aktueller Nachrichten. Sie umfasst rund 170 Seiten, davon lber 100
aktuelle Nachrichten, auSerdem liber 60 kommentierte Weblinks. Die Website wird laufend aktualisiert
und wachst stetig; damit ist sie unverandert die aktuellste und umfangreichste Informationsquelle fiir
Morbus Pompe im deutschsprachigen Raum. Die Zahl der Seitenaufrufe ist mit rund 98.000 (Stand Ende
2017) fast sechsstellig.

Zur Beschickung der sozialen Medien wird in erster Linie die Facebook-Seite des Vereins genutzt
(www.facebook.com/pompedeutschland/); im Jahr 2017 wurden 79 Beitrage veroffentlicht, die Gber
16.000 Beitragsklicks erzielt haben. Die mittlere Reichweite lag bei 214 Personen. Die héchste Reichweite
(2.100) erzielte der Aufruf vom 25.10.2017, den Verein bei der Aktion ,,Du und Dein Verein“ der ING-DiBa
zu unterstiitzen, gefolgt von 1.400 fir den Beitrag vom 02.10.2017 iber den Pompe-Workshop in Giel3en.
Zusatzlich lesen wir Beitrage in mehreren — auch internationalen — Facebook-Gruppen und melden uns dort

zu Wort, wenn wir damit zu Aufklarung und Information beitragen kénnen. Der Twitter-Account
(www.twitter.com/pompeDE) wird gelegentlich fiir Nachrichten eingesetzt, bei denen die internationale

Sichtbarkeit im Vordergrund steht.

Der Vereinsflyer dient der allgemeinen Werbung fiir den Verein. Zur Mitgliederwerbung wird er nach
Moglichkeit in Kliniken, Zentren und Praxen ausgelegt.

Zur Unterstitzung der Werbung und zur wirksamen Verbreitung der ,,Marke Pompe Deutschland” wurden
Rollups, Kugelschreiber, Blocke, Taschen, Aufkleber sowie Briefpapier mit dem Vereinslogo angeschafft.

Kiinftige Vereinsentwicklung

Im Vordergrund der Vereinsentwicklung stehen unverdandert die Erh6hung des Bekanntheitsgrades und der
Mitgliederzahl. In Fachkreisen soll der Verein als der maRgebliche Selbsthilfe-Partner etabliert werden. Der
Verein strebt Kooperationen an, wo immer dies einen erhéhten Nutzen fiir die Betroffen bewirkt.

Durch Regionaltreffen und Pompe-Workshops soll der Kontakt zu den Betroffenen intensiviert und die
Informationsvermittlung gestarkt werden. Wo immer moglich, sollen dabei Pompe-Zentren eingebunden
werden, um den Erfahrungsaustausch zwischen Betroffenen und Fachkreisen zu férdern.

Auch im Jahr 2018 soll Pompe Deutschland durch Beteiligung am Rare Disease Day und am International
Pompe Day in der internationalen Netzwerkarbeit sichtbar werden.

im Januar 2018 / Thomas Schaller
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