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1. allgemeine Angaben zum Verein

Name: Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.

Sitz: Am Bettenheimer Hof 26, 55576 Sprendlingen
Grindungsdatum: 20.03.2010

Eingetragen im: Vereinsregister des Amtsgericht Mainz, Registerblatt VR 40644

2. Gemeinniitzigkeitsangaben

zustandiges Finanzamt: FA Bingen-Alzey
Steuernummer: 08/667/0459/3
letzter Freistellungsbescheid: Bescheid vom 07.11.2012

3. Aufgabenbereich & Selbstauftrag

Zweck des Vereins ist die Forderung der Lebensqualitat von Menschen mit einem klinstlichen
Darmausgang oder einer kinstlichen Harnableitung durch Information und Aufklarung,
Erfahrungsaustausch, Beratung und Hilfe zur Selbsthilfe. Diese Zielsetzung und Zweck des Vereins wird
insbesondere durch nachfolgende Malinahmen und Aufgabenstellungen verwirklicht:

« Betreiben einer oder mehrerer kostenfreier Internetplattformen einschliellich Schulung und
Beratung zu deren Nutzung

Beratung, Referate und Vortrage

Unterstlitzung der Arbeit von Selbsthilfeorganisationen und deren Dachverbanden
Forderung der Qualifizierung von Stomatherapeuten/Pflegeexperten Stoma

Beistand und Vertretung Betroffener in sozial-rechtlichen Fragen

Siehe auch §2 der Satzung der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. vom 24.03.2012 (Zweckbestimmung).
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4. Mitgliederangaben
Aktuelle Mitgliederzahl:

acht Vereinsmitglieder, davon sind
» sechs Mitglieder Stomatrager
« ein Mitglied Angehdrige eines Stomatragers
» ein Mitglied Angehdrige der Pflegeberufe (Stomatherapeut)

Zugange in 2013:
* keine

Abgange in 2013:
* keine

Fir den Forderkreis konnten in 2013 zehn neue Mitlieder gewonnen werden, die den Verein mit einer
Dauer-Spende unterstitzen.

5. Vereinsgliederung
Die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. gliedert sich in die Vereinsmitglieder und den Vorstand:
* 1. Vorsitzender: Herbert Miiller

e 2. Vorsitzender: Christian Limpert
¢ Schatzmeisterin: Stephan Dausend

(weiter auf Seite 3)
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6. Finanzbericht

Ubersicht der Einnahmen und Ausgaben im Jahr 2013 (siehe nachste Seite):

l. Ideeller Bereich

Einnahme Ausgaben
Anfangsbestand Giro-Konto 7.434,13 € Raummiete 1.800,00 €
Anfangsbestand Barkasse 23,98 €| Birobedarf 393,22 €
Mitgliedsbeitrage 120,00 € | Zinsaufwendungen 0,03 €
Spenden von Privatpersonen 1.721,00 € | Reisekosten 6.405,15 €
Spenden von Unternehmen 540,00 €| Offentlichkeitsarbeit 1.773,97 €
Zinsertrage 15,78 €| Kontofiihrung 128,74 €
sonstige Einnahmen 1.886,52 € | Mitgliedsbeitrage an Verbande 145,00 €
Lohnkosten 35.972,77 €
sonstige Kosten 516,00 €
Projekt "Wir leben mit einem Stoma"
zweckgebundene Spenden von 7.500,00 €| Projektausgaben 9.005,88 €
Unternehmen (Fehlerkorrekturen, Druck
2. Auflage, Porto/Versand)
zweckgebundene Fordermittel des 4.000,00 €| Rickzahlung 5.000,00 €
DRV Bund & Lotto Stiftung RLP Uberbriickungsdarlehen aus 2012
Projekt "10 Jahre Stoma-Forum / Relaunch Stoma-Forum"
zweckgebundene Spenden von 1.160,00 €| 1. Teilrechnung Internet-Agentur 6.095,72 €
Privatpersonen
zweckgebundene Fordermittel des 12.000,00 €
AOK Bundesverband
Summe 36.401,41 € Summe 67.236,48 €
Il. Vermogensverwaltung
Einnahmen Ausgaben
Uberlassung ideeller Inhalte an die 36.000,00 €
Infoservice Stoma UG
(haftungsbeschrankt)
Summe 36.000,00 €| Summe 0,00 €
Einnahmen gesamt 72.401,41 € Ausgaben gesamt 67.236,48 €
Saldo/Guthaben zum 31.12.2012 5.164,93 €
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7. Aktivitaten
7.1 Internet-Selbsthilfe

Seit Herbst 2013 ist die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. lUber die Internet-Seite www.selbsthilfe-stoma-welt.de
erreichbar. Hier stellen sich der Selbsthilfeverein selbst dar, vermittelt direkten Kontakt zu den
Beratungsangeboten, informiert Gber aktuelle Aktivitdten des Verein und bietet spezielle Service-
Angebote, z.B. die Online-Bestellung des Euro-WC-Schlissels.

Darlber hinaus waren die Aktivitdten in unserem Tatigkeits-Schwerpunkt stark von dem 10. Geburtstag
des Stoma-Forums und dem Relaunch der Foren-Software gepragt. Mit Unterstitzung des AOK-
Bundesverbands konnten wir eine Agentur beauftragen und erfolgreich auf ein neues Foren-System
wechseln. Gleichzeitig erweiterten wir das Moderatoren-Team, heute betreuen vier Moderatoren und ein
Administrator die groite Internet-Plattform fur Stomatrager im deutschsprachigem Raum.

Gleichzeitig flihrten wir die erste Mitglieder-Befragung im Stoma-Forums durch, an der sich 356 Forums-
Mitglieder beteiligten. Die Befragung wurde zum Jahresende beendet, eine Auswertung und die
Veréffentlichung der Ergebnisse folgt in der ersten Jahreshalfte 2014.
Offline-Treffen des Stoma-Forums fanden an folgenden Terminen statt:

e 23.02.2013 in Aachen

e 25.06.2013 in Koblenz
7.2 Selbsthilfegruppen-Unterstiitzung
Mit der Unterstitzung durch die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. wurden Selbsthilfegruppen in Frankfurt
Hoéchst, Dierdorf und Hofgeismar gegriindet und erfolgreich etabliert. Die SHG Stoma-Treff Frankfurt
Hoéchst geht auf die Kooperation mit dem Klinikum Frankfurt in Hochst zurtick.
In einem gemeinsamen Projekt entwickelten die Gruppensprecher in der zweiten Jahreshalfte eine Erst-
Information fur Betroffene in der Klinik. Die Patienten-Informations-Mappe enthalt kompakte Informationen
zum Stoma, der Hilfsmittelversorgung und zur Erndhrung nach einer Stoma-Anlage. Dartber hinaus
vermittelt sie zu weiterfihrenden Selbsthilfe-Angeboten der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V..
7.3 Persénliche Beratung
Insgesamt gingen 764 Anrufe auf dem Beratungstelefon ein. Davon wurden 66% direkt angenommen,
34% wurden an den Anrufbeantworter weiter geleitet (Anschluss besetzt oder Anruf aul3erhalb der
Birozeiten) und erhielten einen Riickruf.
Weitere Anfragen erreichten uns per Email bzw. tiber das Online-Formular der Internetseite
www.selbsthilfe-stoma-welt.de und wurden per Email oder telefonisch beantwortet.
7.4 sozial-rechtliche Beratung
Als vom Verein bestellter Sozialrechtsbeistand hat der Vorsitzende Herbert Mdiller in mehreren Fallen die
sozial-rechtliche Beratung von Stomatragern Gibernommen.

7.5 Offentliche Aufklédrung und Information

Auf folgenden Veranstaltungen waren Mitglieder der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. als Ansprechpartner am
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Info-Stand und/oder als Referent vertreten:

23.02.2013: Stomatag in Aachen, veranstaltet vom Marienhospital Aachen

23.03.2013: auf der Selbsthilfe-Meile des Kasseler Gesundheitstags

07.09.2013: Eurogress in Aachen, Gemeinschaftsstand der Selbsthilfe

01.10.2013: Themen-Abend "Rund um Stoma" des Sanitatshaus Wurster in Freudenstadt
30.11.2013: Koloproktologie-Tag des Klinikums Frankfurt Hochst

Die erste Auflage der 2012 entwickelten Broschire "Wir leben mit einem Stoma" mit 5.000 Exemplaren
war im Spatsommer 2013 bereits vollstandig vergriffen. Der Druck der 2. Auflage mit 5.500 Exemplaren
konnte mit erneuter Férderung durch die Deutsche Rentenversicherung Bund und die Lotto-Stiftung
Rheinland-Pfalz und Uber eine Spenden-Aktion erfolgreich finanziert werden.

7.6 Interessenvertretung

Auf folgenden Veranstaltungen waren Vorstands-Mitglieder der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. als
Interessenvertreter aktiv:

* 04.02.2013: Expertenrunde Hilfsmittelverzeichnis und Stomatherapie, veranstaltet von der FgSKW
eV.

e 22.04.2013: Teilnahme an der Griindungsversammlung der Vereinigung zur Férderung der
Forschung in den Handlungsfeldern Stomatherapie, Kontinenzférderung und Wundmanagement

7.8 interne Weiterbildungen

Die hauptamtliche Mitarbeiterin nahm an folgenden Veranstaltungen teil:

07.03.2013: Pflege-Symposium Stoma im Rahmen des 39. Deutschen Koloproktologen-Kongress
25.04.2013: Besuch der Fachmesse "Rehab" in Karlsruhe

27.09.2013: Besuch der Fachmesse "Rehacare" in Disseldorf
15.10.2013: Besuch der Fachmesse "Pflege & Homecare" in Leipzig

7.9 Férderung der Qualifizierung von Stomatherapeuten & Pflege
Der 2. Vorsitzende fuhrte folgende Schulungen durch:

* ander DAAin Kassel am 14.&15.03.2013, 11.10.2013 und im Rahmen des Kolloquiums am

. (1)252)31%8112 am Nordwestkrankenhaus im Rahmen einer Pflegekursreihe der Dansac-Akademie
Daruber hinaus unterstiitze die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. bei flinf Facharbeiten (vier DAA Kassel, eine
Diakonisches Institut in Dornstadt).

7.10 Mitgliederversammliung

Die Mitgliederversammlung fand am 06.04.2013 in Koblenz statt.

7.11 Kooperationen
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Im Rahmen der Kooperation mit dem Klinikum Frankfurt in Héchst wurden die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.
Selbsthilfe-Partner des zertifizierten Darmkrebs-Zentrums. Ein erstes Audit wurde am 28.11.2013
erfolgreich durchlaufen.

8. Ausblick

In der ersten Jahreshalfte wird das Projekt "Relaunch Stoma-Forum" mit der Auswertung und der
Veroffentlichung der Ergebnisse der Mitgliederbefragung abgeschlossen.

Die neu entstandene Patienten-Informations-Mappe soll bundesweit etabliert werden. Damit verbunden ist
auch die Akquise von Fordermitteln zur Projekt-Finanzierung der EinfGhrung.

Der Kreis der Kooperationen mit Pflege und Selbsthilfe soll erweitert werden, u.a. ist eine
Kooperationsvereinbarung mit der Fachgesellschaft Stoma, Kontinenz, Wunde e.V. geplant und eine
Kooperation mit der Stoma-Vereinigung Sudtirol wird geprift.

Dartber hinaus soll das Jahr 2014 genutzt werden, um die seit der Vereinsgriindung aufgebauten
Selbsthilfe-Angebote weiter zu etablieren und starker bekannt zu machen.
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