Hilfe fur Menschen mit ME / CFS
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Geschiiftsbericht 2012

Vorwort der Vorsitzende

Das Berichtsjahr war das Griindungsjahr der Lost Voices Stiftung. Die Stiftung ist mit
vorldufigem Bescheid vom 04.09.2012 als gemeinniitzige und mildtitige Stiftung
anerkannt worden. Das Niedersichsische Ministerium fiir Inneres und Sport hat mit
Schreiben vom 19.09.2012 die Lost Voices Stiftung anerkannt. Dass die Griindung
vollzogen werden konnte, ist vielen Unterstiitzern zu verdanken, die durch ihre Spenden
oder Initiativen cinen Anteil daran hatten. Weitere Spenden wurden {iber Benefizkonzerte
und kleine Fundraising-Aktionen zugunsten der Stiftung erzielt. Grofiter Einzelspender
neben der Stifterin war Claudio Mussner, der mit seiner GroBspende iiber EUR 8.000,00
die Griindung im vergangenen Jahr ermoglichte.

Allen Spendern sei an dieser Stelle ein ganz besonderer Dank ausgesprochen. Trotz dieses
Erfolges diirfen wir in unseren Bemiihungen zur Geldbeschaffung nicht nachlassen. Die
Lost Voices Stiftung muss in den niichsten Jahren dafiir sorgen, dass sie auf solide
finanzielle Basis gestellt wird. Der Umfang des Engagements ist von diesem Bemiihen
abhiingig. Bisher kann die Stiftung Offentlichkeitsarbeit leisten, Familien in geringen
Umfang in Familienrechtsangelegenheiten beratend zur Seite stehen und erste
Informationsmaterialien zur Verfligung stellen. Zudem gibt es erste Kontakte zur Politik,
zu medizinischen Fachgesellschaften im Rahmen einer Leitlinienfindung und vereinzelt zu
Journalisten. In Kooperationen mit anderen Patientenorganisationen konnten 2012
verschieden Aktionen realisiert werden.

Die Entwicklungen zu der Erkrankung Myalgische Enzephalomyelitis im Gesund-
heitswesen stellt nach wie vor eine groBe Herausforderung dar. Noch immer verfligen viele
Mediziner {iber nur wenige oder fehlerhafte Informationen zum Krankheitsbild ME. Dies
fiihrt dazu, dass Erkrankte hiufig fehldiagnostiziert werden und teilweise erheblich unter
den Folgen von Falschbehandlungen leiden miissen.

Ziele der Stiftung sind:

a) die Verbesserung und Erweiterung der Betreuung, Behandlung und
Rehabilitation der Personen, die an der neuroimmunologischen Krankheit
Myalgische Enzephalomyelitis oder dhnlichen Erkrankungen leiden sowie die
Vertretung ihrer Interessen.

b) die sachgerechte Information der breiten Offentlichkeit iiber diese Erkrankung

¢) die Einforderung der Forschung iiber die Entstehung, Behandlung und Heilung
dieser Krankheit.

d) Ein spezielles Anliegen ist es, die besonders schwere Situation von erkrankten
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, deren Eltern und die
Beschulung bzw. Ausbildung zu verbessern.

Die umfangreiche Spendenbereitschaft vieler Einzelspender, meist Selbsterkrankte,
zeigt, dass wir mit unserer Strategie eine Stiftungsgriindung richtig lagen.

Mit groBer Motivation, Entschlossenheit und Konsequenz wurden im Jahr 2012
Projekte erarbeitet und organisiert. Das Ziel, das offentliche Bewusstsein der
Bevolkerung zum Krankheitsbild Myalgische Enzephalomyelitis zu stidrken und
Betroffenen und Angehdorigen mit Informationen zu unterstiitzen.

Die Zusammenarbeit im Biindnis ME/CFS erwies sich im Jahr 2012 als sehr positiv.
Die Umsetzungen gemeinsamer Projekte mit dem Bundesverband Fatigatio e.V. waren
ebenfalls sehr erfolgreich z.B. die Filmpremiere des Filmes ,,In engen Grenzen - Leben
mit CFS* in Frankfurt, der von den Eheleuten Werner und Gabriele Knauf, im Auftrag
des Bundesverband Fatigatio e.V., produziert wurde. Der gemeinsame Ideenaustausch
mit der Initiativgruppe Rheinland-Pfalz und die gegenseitige Motivation spiegeln sich
in konstruktiven und nachhaltigen Planungsmodellen wider, die die zukiinftige Arbeit
der LVS in Kooperation mit den genannten Organisationen bzw. Initiativen in den
néchsten Jahren weiter voran bringen soll.

Ich danke allen Partnern und Mitarbeitenden, die mit ihrem Engagement, ihrer
Verantwortung und ihrem Enthusiasmus der LVS zu einem erfolgreichen Geschiftsjahr
verholfen haben. Ich freue mich auf die weitere Zusammenarbeit und bin gespannt auf
die Herausforderungen und Aufgaben, die das neue Geschiftsjahr bringen werden.
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Jahresbericht 2012
Einnahmen-Ausgabenrechnung fiir die Zeit vom 4.9. bis 31.12.2012

1. Einzahlung des bei der Errichtung der Stiftung zugesicherten Vermogens 28.010,62 €
2. Zuwendungen zur Erhéhung des Stiftungsvermégens (Zustiftungen) 2.070,00 €
3. Sonstige Zuwendungen (Spenden) 4.502,50 €
4. Zinsen 17,15 €
5. Sonstige Einnahme (Benefizkonzert 3.0ktober 2012) 565,00 €

35.165,27 €
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1. Sonstige Ausgaben (Kosten Veranstaltungen) 387,68 €
Mehreinnahmen 34.777,59 €

Die Mehreinnahmen wurden in Hohe von 30.080,62 € dem Stiftungsvermdgen und in Héhe von 4.696,97 € den Riicklagen fiir satzungsgemafie Zwecke zugefiihrt.

Vermogensiibersicht zum 31.12.2012

Vermogenswerte
Girokonto 887,32 €
Tagesgeldkonto 33.890,27 € |
34.777,59 € 1
Eigenkapital |
Stiftungsvermoégen 30.080,62 €
Rucklagen fir satzungsgemalie Zwecke 4.696,97 €
34.777,59 €
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