Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.
Am Bettenheimer Hof 26
55576 Sprendlingen (Rheinhessen)

Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.
Rechenschaftsbericht fiir das Jahr 2019

Kontakt:

Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.
Am Bettenheimer Hof 26
55576 Sprendlingen

Email: verein@stoma-welt.de
Festnetz: 06701 2005007

Inhalt:

. Angaben zum Verein

. Gemeinnitzigkeitsangaben

. Aufgabenbereich & Selbstauftrag
. Mitgliederangaben

. Vereinsgliederung

. Finanzbericht

. Aktivitaten

. Auszeichnungen

. Ausblick

OCOoO~NOOOPRWN-

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: Bad Kreuznach
Steuernummer: 06/670/70582
letzter Freistellungsbescheid: Bescheid vom 05.09.2018

3. Aufgabenbereich & Selbstauftrag

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

« Betreiben einer oder mehrerer kostenfreier Internetplattformen einschlieRlich 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 sozialrechtlichen Fragen

Siehe auch §2 der Satzung der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. vom 01.04.2017 (Zweckbestimmung).
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4. Mitgliederangaben
Mitgliederzahl zum 31.12.2019:

50 Vereinsmitglieder, davon sind
* 47 Mitglieder Stomatrager oder Angehoriger eines Stomatragers/einer Stomatragerin
« zwei Mitglieder Angehdrige der Pflegeberufe (Stomatherapeutin)
« ein Mitglied eine juristische Person (Fachgesellschaft Stoma Kontinenz Wunde e.V.)

Zugange in 2019:
+ 3

Abgange in 2019:
e 4
5. Vereinsgliederung
Die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. gliedert sich in die Vereinsmitglieder und den ehrenamtlich tatigen
Vorstand:
* 1. Vorsitzender: Christian Limpert (Sprendlingen Rhh.)
e stellv. Vorsitzender: Mario Stadtmiiller (Balingen)

* Schatzmeister: Thorsten Sixel (Dorth)

Hauptamtliche Geschaftsstellenleiterin der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.:
e Sabine Massierer-Limpert

(weiter auf Seite 3)
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6. Finanzbericht

Ubersicht der Einnahmen und Ausgaben im Jahr 2019 (Brutto):

l. Ideeller Bereich

Einnahme Ausgaben

Anfangsbestand Giro-Konto 1.1.2019 9.405,87 €

davon reserviert/verplant:

- 6.042,19 € fallige Umsatzsteuer

- 3.000,00 € fiir Jubildums-Event

Pauschalférderung GKV 6.500,00 € | Lohnkosten 39.684,16 €

Projektforderung GKV + DRV — 3.750,00 € Offentlichkeitsarbeit 5.369,45 €

Videoprojekt

Kostenersatz SHG-Seminare 2.425,00 € Weiterbildungen 6.427,82 €

Mitgliedsbeitrage 1.854,00 € Raummiete 2.340,00 €

sonstige Einnahmen 1.399,55 € Reisekosten Vorstand 3.083,00 €

Einnahmen aus Euro-WC-Schlussel 525,00 € Reisekosten Arbeitnehmer 778,78 €

Spenden von Unternehmen 500,00 € CBF/Euro-WC-Schlissel 460,00 €

Spenden von Privatpersonen 598,54 € Rechts- und Beratungskosten 328,44 €
Porto, Birobedarf 547,85 €
Beitrage an (Dach-)Verbande 175,00 €
sonstige Kosten 232,14 €

Summe 26.957,96 € Summe 59.426,64 €

Il. Vermégensverwaltung

Einnahmen Ausgaben

Uberlassung ideeller Inhalte an die 45.580,00 € Umsatzsteuerzahlungen 0,00 €

Infoservice Stoma UG

(haftungsbeschrankt) / Stoma-

Welt.de

Summe 45.580,00 € Summe 0,00 €

Einnahmen gesamt 72.537,96 € Ausgaben gesamt 59.426,64 €
Saldo/Gewinn zum 31.12.2019 13.111,32 €
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7. Aktivitidten
7.1 Internet-Selbsthilfe

Neben dem Stoma-Forum und der Internetseite des Vereins blieb facebook auch in 2019 unser
wichtigster Kanal mit der gréten Reichweite. Im Sommer knackten wir mit einem einzelnen Post die
Marke von 100.000 erreichten Personen.

Im Vergleich unserer beiden Online-Selbsthilfe-Gruppen, das Stoma-Forum (www.stoma-forum.de) und
die Gruppe ,Stoma-Trager-Stoma-Welt* (https://www.facebook.com/groups/StomaWelt/), finden
mittlerweile bedeutend mehr Aktivitaten in der facebook-Gruppe statt, die Anzahl der gestellten Fragen
und die Beteiligung an den Diskussionen Ubertreffen die Aktivitdten im Stoma-Forum deutlich. Auch wenn
in der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe facebook als Plattform vor allem wegen des fehlenden
Datenschutz nach wie vor kritisch gesehen wird, zeigt die Entwicklung das es flr uns wichtig und richtig
ist, das Sozialen Netzwerk aktiv fir unsere Selbsthilfearbeit zu nutzen.

Als weitere Social-Media-Kanal hat sich Twitter weiter bewahrt. Zwar mit einer Gberschaubaren Anzahl an
Followern, aber hier erreichen wir zielgerichtet Personen und Organisationen, die in unserer politischen
Arbeit und in der aktiven Interessenvertretung eine Rolle spielen.

Mit Unterstiitzung des AOK Bundesverbands konnten wir eine Video-Serie mit Betroffenen und Experten
starten, deren ersten Folgen ab Herbst 2019 auf unserem neuen YouTube-Kanal ,Stoma.TV* veroffentlicht
wurden. Die Aufnahmen fanden in der Klassikstadt in Frankfurt am Main statt. Ziel der Video-Serie ist es,

Erfahrungen aus dem alltaglichen Leben mit dem Stoma und Wissen zum Stoma und der
Stomaversorgung zu vermitteln.

Die Arbeiten am Relaunch der Vereins-Internetseite wurde in 2019 mit Unterstitzung eines Dienstleisters
weitergeflihrt, konnten aber noch nicht abgeschlossen werden. Die Zusammenarbeit mit Dienstleister
wurde zum Jahresende beendet, nachdem die technische Basis flr die neuen Seiten aufgebaut und das
Design-Konzept abgeschlossen waren.

7.2 Selbsthilfegruppen-Unterstiitzung

Mehrere Stoma-Treff SHGs wurden in der Offentlichkeitsarbeit unterstiitzt, z.B. durch die Erstellung und
den Druck von Flyern, Unterstlitzung bei der Darstellung im Internet und bei der Vorbereitung von
Veranstaltungen.

In 2019 gab es mit dem Stoma-Treff in Roth bei Nirnberg eine SHG-Neugriindung.

7.3 Persénliche Beratung
Das Beratungstelefon verzeichnete im Durchschnitt 60 Beratungsgesprache pro Monat.
Weitere Anfragen erreichten den Verein per Email bzw. Gber das Online-Formular der Internetseite

www.selbsthilfe-stoma-welt.de und wurden per Email oder telefonisch beantwortet.

7.4 Offentliche Aufklirung & Information

DAK-Gesundheit und die Folgen der Hilfsmittel-Ausschreibungen
Im Dezember 2018 brachten die Fraktionen CDU/CSU und SPD Uberraschend einen gemeinsamen

Anderungsantrag zum Terminservice- und Versorgungsgesetz ein, der Hilfsmittel-Ausschreibungen
grundsatzlichen verbieten soll. Damit standen Hilfsmittelausschreibungen erneut im Fokus und
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bestimmten die Offentlichkeitsarbeit des Selbsthilfevereins auch in 2019 maRgeblich.

Letztendlich untersagte der Gesetzgeber Hilfsmittelausschreibungen grundsatzlich und der zum 1.4.2019
gestartete und auf der Ausschreibung basierende Vertrag wurde zum 30.11.2019 ungiiltig.

Zum Jahresende hat die DAK-Gesundheit einen neuen, ab dem1.12.2019 gultigen Beitrittsvertrag
vorgelegt. Diesem Vertrag traten nur zwei bundesweit tatige Versorger bei, da die DAK weiter versuchte
absolute Billigpreise durchzusetzen. In der Folge gab es massive Beschwerden und auch wir haben in
unserer Geschéftsstelle viele Stomatrager*innen dabei unterstutzt, ihre Versorgungs-Anspriche
gegenulber der Krankenkasse durchzusetzen. Begleitend verdffentlichten wir mehrere Beitrage und Posts
auf unserer Internetseite und in den Sozialen Netzwerken, mit Hintergundinfos und Empfehlungen fur die
betroffenen Stomtrager*innen.

Ende 2019 war noch nicht klar, wie die Stomaversorgung flr die bei der zweitgroRten Krankenkasse
Deutschlands versicherten Stomatrager*innen im Folgejahr aussehen wird.

Veranstaltungen

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

17./18.01.2019: me+ recovery Seminar ConvaTec (Marion & Thorsten)

10.03.2019: Stomatag in Aachen, veranstaltet vom Marienhospital Aachen (Sabine & Christian)
14.03.2019: 45. Koloproktologen-Kongress in Miinchen (Christian)

15.05.2019: Workshop Zukunft der Stomaversorgung in Frankfurt (Thorsten & Christian)
12.09.2019: Workshop Zukunft der Stomaversorgung in Frankfurt (Thorsten & Mario)
17./18.11.2019: 10. Frankfurter Koloproktologie-Kongress (Sabine & Christian)

06.12.2019: Workshop ,,Chronische Erkrankungen — Herausforderungen und Handlungsbedarfe
aus Sicht der Patienten® in Berlin, Danische Botschaft (Christian)

Die Stoma-Treff SHGs waren an weiteren Veranstaltungen beteiligt, u.a. war der Stoma-Treff Zollernalb
am 17. Februar mit einem Infostand auf der Gesundheitsmesse in Balingen und am 12. & 13. Oktober auf
der Gesundheitsmesse in Albstadt beteiligt. Der Stoma-Treff Mainz beteiligte sich am 19. Oktober mit
einem Vortrag an dem Krebs-Patiententag der Uni Mainz

7.5 interne Weiterbildungen

Vom 22.-24.03.2019 fand das jahrlicher SHG-Seminar der Stoma-Welt statt, in diesem Jahr in Balingen
mit Unterstltzung der Stoma-Treff Zollernalb. Thema des Seminars waren gesetzliche Grundlagen zur
Hilfsmittelversorgung und die Anderungen durch die Ausschreibungen der Vertrage durch Krankenkassen.

Die Geschaftsstellenleiterin Sabine Massierer-Limpert flhrte in 2019 eine Weiterbildung in der
Medienerstellung fiir Internet & Print weiter, die bereits in 2018 gestartet wurde. Damit wird der Verein in
die Lage versetzt, Fotos, Grafiken, Printmaterialien und mehr in Eigenregie zu erstellen ohne dabei auf
externe Dienstleister angewiesen zu sein.

Die Mitarbeiter und Vorstandsmitglieder besuchten dariiber hinaus folgende Fortbildungsveranstaltungen:

* 19.09.2019: Fachmesse RehaCare International

Auch die Stoma-Treff SHGs nahmen an Fortbildungen teil, z.B. besuchten die Stoma-Treff SHGs in
Hamburg eine Fortbildung de KISS Hamburg zum Thema ,Inklusion in der Selbsthilfegruppe®.
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7.6 Foérderung der Qualifizierung von Stomatherapeuten & Pflege

Der Vorsitzende flhrte folgende Schulungen im Rahmen der Weiterbildung zum Pflegeexperten Stoma,
Kontinenz, Wunde durch:

¢ Diakonisches Institut in Dornstadt am 22.03.2019

Inhalt der Schulungen sind das Sozialrecht aus Patientensicht und am Beispiel von Stomatragern und die
Patienteninformation im Internet und deren Auswirkung auf die Tatigkeit der Stomatherapeuten.

7.7 Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung fand am 23.03.2019 in Balingen statt.

7.8 Vorstandssitzungen

Insgesamt fanden in 2019 elf regulédre Vorstandsitzungen statt.
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