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1 Vereinsarbeit

12/2018 Antragstellung (fir 2019) bei der BKK Dachverband und der GKV (Verband der
gesetzlichen Krankenkassen) zur finanziellen Férderung unseres Vereins gemaf
§ 20 SGB V mit dem Ergebnis, dass wir in 2019 eine Férderung von der
GKV (Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe Bund):
pauschale Férderung in H6he von 5.000,00 € und eine Projektférderung vom BKK
Dachverband von 10.152,00 € bekommen haben

Frithjahr 2019

Der Vorstand traf sich einmal in Stuttgart und mit den Mitgliedern des wissenschaftlichen Beirats auch
einmal in Dusseldorf. Es wurde die zukiinftige Vorstandsarbeit mit verschiedenen (und realisierbaren)
Projekte festgelegt, aber auch die Arbeit des Wissenschaftlichen Beirats beraten und ausgelotet.
Weitere Themen waren u.a. unser Facebook Auftritt, das Europaische Register, die Verwaltung der
Mitglieder, der Bekanntheitsgrad des Vereins und der Erkrankung und die verschiedenen
Méglichkeiten der Offentlichkeitsarbeit.....usw.

Ansonsten herrschte ein regelmaBiger Mail- bzw. Telefonkontakt.

Das Hauptthema war und ist der Datenschutz. Der Verein hat einen externen Datenschiitzer
beauftragt — mehr dazu in einer Power Point Prasentation dazu.
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2 MITGLIEDERZAHLEN

Galaktosdamie Initiative Deutschland e. V.

2013/14|2014/15 | 2015/16 | 2016/17 | 2017/18 |(2018/19
Ordentliche 243 247 226 287 235 240
Mitglieder
Fordernde 46 47 24 25 33 33
Mitglieder
Beitragsfreie 22 18 2 2 3 3
Mitglieder
Inaktive 18 12 8 10
Mitglieder
Neumitglieder 9 4 3 7 11 15
Ehrenmitglieder 1 4 6 6
Kinder / 267 276 248 235 238 241
Betroffene
Austritte 4 0 3 3 2 2
Ausschluss 14 0 7 0 0 0
Gesamt 289 294 250 312 268 273

3 Aktivitaten mit Betroffenen und Eltern 2019

03/2019

05/2019

05/2019

Der Kinder- und Jugendworkshop fand dieses Jahr in der Zeit vom

26.03. — 30.03.2018 im Center Park Bispinger Heide statt.

Es hatten sich 12 Kinder angemeldet und drei Erwachsene (Familie Nedeljkovic und
Frau Schnock) tibernahmen die Betreuung und verbrachten

mit den 12 anwesenden Kindern 5 wirklich tolle Tage in der Bispinger Heide.

Vater-Mutter-Kind-Wochenende (0-9 Jahre) fand vom 24.05 bis 26.05 in Ilmenau statt.
Es haben 9 Familien mit 11 betroffenen Kindern teilgenommen und es hat allen
wieder groBen SpaB gemacht. Die JHB ist gut auf die Bedirfnisse der speziellen Didt
eingegangen und die Eltern konnten sich angeregt u.a. mit der Erndhrungsberaterin
Fr. Pauli zum Thema Ernahrung bei Galaktosamie austauschen. Diese Treffen wird von
den jungen Eltern sehr gutangenommen und hat dieses Jahr schon zum 4.Mal
stattgefunden.

Jugend- und Erwachsenenworkshop (ab 14 Jahre) fand in diesem Jahr am
Himmelsfahrtswochenende in Liibeck statt.

Es haben 30 Betroffene teilgenommen. Organisiert und durchgefiihrt wurde der
Workshop von Fr. Krei, Fr. Meimerstorf und Fr. Spielberger, mit groBartiger
Unterstlitzung der ganzen Familie Asmus.

Es wurde u.a. eine Stadtflihrung per Schiff, eine Stadtrallye, das Marzipan-Abitur, die
Flihrung durch das Holstentor und das Europaische Museum angeboten und
durchgeflihrt.

Alle hatten viel SpaB und die gemeinsamen Gesprache und der Informationsaustausch
zu Themen wie z.B. Erndhrung, Ausbildung, Berufswiinsche usw. hatten ausreichend
»~Raum und Zeit", um mit den Betroffenen in einen angeregten Austausch zu komme
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4 WISSENSCHAFTLICHER BEIRAT / KOMPETENZZENTRUM

05/2019 Treffen des Vorstandes mit dem Wissenschaftlichen Beirat und Fr. Mansfeld in
Dusseldorf. Beratung Uber die Tatigkeiten des Kompetenzzentrums, dem Posten von
Peter Hoscheit (wahrend seiner Erkrankung), die zukinftige Ausrichtung des
Wissenschaftlichen Beirats sowie die Mdglichkeiten der finanziellen Unterstiitzung des
Vereins durch Spenden usw.

5 BERICHTE ZU FOLGENDEN VERANSTALTUNGEN:
INTERNATIONALES TREFFEN

Das internationale Treffen der EGS hat im November 2018 stattfinden.
Toni Fuchs wird fiir die Gal ID teilnehmen und auf dem JT 2019 dariiber berichten.

KINDERNETZWERK
Die Mitgliederversammlung des Kindernetzwerkes hat stattgefunden.
Barbara Fuchs hat — fiir die Gal ID - teilgenommen. Bericht siehe Protokoll vom JT 2019

MITGLIEDERVERSAMMLUNG DER ACHSE

Die Mitgliederversammlung findet jedes Jahr (leider) nach unserem Jahrestreffen — im November
statt. Den Bericht von der Mitgliederversammlung aus Nov. 2018 wird von unserer Delegierten
Marie-Luise Asmus auf dem Jahrestreffen 2019 erstattet.



