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in den Räumlichkeiten der 
Adventgemeinde Potsdam 

August-Boness-Str. 1  
14469 Potsdam 

 
online über Zoom: 

 www.us02web.zoom.us/join
 Meeting-ID 868 973 2754

 Kenncode ALS-mobil   

Die Einladungen zur Mitgliederversammlung wurden fristgerecht 6 Wochen 
vorher per Briefpost versandt. Parallel wurden zusätzlich alle Einladungen 

auch via Mail versandt. 

 

Entsprechende Nachweise sind vorhanden. 

 

 

  
 

 

 
 

 
 
 

 
 
 
 

12. April 2025  
Beginn:  15:00 Uhr 
Ende:       16:30 Uhr  

 
 

Versammlungsleiterin:   
Claudia Burghardt  
Vorstandsmitglied ALS-mobil e.V. 

 

 Schriftführerin:   
  Steffi May
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Tagesordnung 

 

1. Eröffnung und Begrüßung 

1.1 Feststellung der Beschlussfähigkeit 

1.2 Genehmigung der Tagesordnungspunkte 

 
- off topic –    

Gedenken an unsere verstorbenen Gründungsmitglieder Ute, Oliver und Tobias 

 

2. Bericht über das Vereinsjahr 2024 

2.1. Unser Vereinsauto 

2.2. Aktivitäten im Namen des ALS-mobil e.V. 2024        online & im realen Leben 

2.3. sonstige Öffentlichkeitsarbeit 

2.4. externe Pflegeberatung(en) für ALS Betroffene 

 

3. Bericht der Schatzmeisterin (bzw. deren Vertreter) zum Jahr 2024 

3.1. ALS-mobil e.V. Finanzbericht 2024 

3.2. Entlastung der Schatzmeisterin für das Jahr 2024 

 

Aufnahme neuer Mitglieder und Erinnerung an verstorbene und ausgetretene Mitglieder 
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4. Entlastung des Vorstandes für 2023 & 2024 

 

5. Änderung der Satzung , u.a.  formale Teiländerungen in den  
§§ 2, 3, 4, 6, 7,9, 10 

Der Satzungsentwurf befand sich auf unserer Webseite  
online – passwortgeschützt – für alle Mitglieder einsehbar. 

 

6. Änderung des Vereinssitz 
 

7. Neuwahl des Vorstandes des ALS-mobil e.V. 
7.1. Wahl des Wahlleiters 

7.2. Nominierung / Vorschläge 

– Betroffene haben immer die absolute Mehrheit im Vorstand - 

Vorschlag 1:   Anja Clement (Betroffene) 
Vorschlag 2:   Eva Meer (Betroffene) 
Vorschlag 3:   Katja Niehus (Betroffene) 
Vorschlag 4:   Philipp Hanf (Betroffener) 
Vorschlag 5:   Claudia Burghardt (Angehörige, Pflegeberatung) 
Vorschlag 6 :   Anja Troch ( 1:1 Assistenz bei Betroffenen) 
Vorschlag 7:   Jens Matk (Pflegekraft u.a. bei Betroffenen) 
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1. Eröffnung und Begrüßung 
 

durch: Claudia Burghardt 

 

 

 
Liebe Vereinsmitglieder,  

im Namen des gesamten Vorstandes begrüße ich euch zu unserer jährlichen 

Mitgliederversammlung  hier in Potsdam recht herzlich.  

In diesem Jahr, aus traurigem Anlass heraus, viel früher und viel spontaner als in den 

Vorjahren üblich. Wir verloren nicht nur sehr zeitnah drei Gründungsmitglieder, 

Weggefährten und auch Freunde – es verschwand dadurch auch direkt der 1. Vorsitzende 

des Vereins und der angestammte Vereinssitz im Bohnsdorfer Weg. Ebenso verschwanden 

Vertretungsbefugnisse gegenüber Banken und Behörden und schwierig war und ist seitdem 

der Zugriff auf die erstaunlich vielen digitalen Plattformen deren Anzahl aufgrund unserer 

guten Vernetzung überraschend groß ist. 

 

 

 

Weiter geht’s mit einem Zitat von unserer Webseite: 

„Der Start ins Jahr 2025 war nicht einfach und mit Trauer überschattet.     

         Jetzt blicken wir voraus!“ 
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Wir befinden uns mittlerweile bereits im siebzehnten Jahr des Bestehens unseres Vereins 
und sind seit der Gründung stetig gewachsen. Nicht nur unsere Mitgliederzahl hat einen 
mächtigen Aufschwung genommen, sondern auch unsere Aktivitäten werden 
mittlerweile nicht nur in Berlin wahrgenommen.  
Um die Gemeinnützigkeit unseres Vereins zu erhalten, bleibt es uns jedoch nicht erspart 
unsere Tätigkeiten nachzuweisen und unsere finanzielle Situation darzulegen. Darum wird 
es wie in jedem Jahr auch diesmal umfangreich werden. 
 
Der zweite Schwerpunkt ist eine notwendige Satzungsänderung, welche aktualisiert und 
rechtsicherer werden muss. Es fiel und fällt uns gerade in diesen wirren Zeiten auf, dass es 
einigen Änderungsbedarf gibt, um zukünftig auch in solchen existenziellen Krisen weiter 
formal handlungsfähig zu bleiben. 
 
Natürlich sind wir aber auch für eure Fragen da und werden versuchen euch bei der 
Bewältigung eurer Probleme zu unterstützen und/oder weitere Hilfe zu vermitteln. 
 
Bei allen die sich an der Vorbereitung der heutigen Mitgliederversammlung engagiert 
haben, möchte ich mich ganz herzlich bedanken.  
Unser Dank gilt auch der Adventsgemeinde Potsdam die es wieder ermöglicht hat, dass wir 
hier in ihren Räumlichkeiten zusammenkommen können. UND ich möchte euch alle 
nochmal darauf hinweisen, dass ihr bitte euch in die Teilnehmerliste eintragt. Teilnehmer 
via Zoom wurden bereits mit der dortigen Einwahl für dieses Protokoll erfasst. 

 

Ich schlage auch gleich Steffi May als Schriftführerin für diese 
Mitgliederversammlung vor.  

Es gibt keine Einwände von Seiten der anwesenden Mitglieder.  

 

Daher ist die  Schriftführerin: Steffi May 
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1.1 Feststellung der Beschlussfähigkeit: 

 

vor Ort anwesende Mitglieder:    -  13  - 
[siehe Teilnehmerliste im Anhang] 

 
online anwesend via Zoom:   - 14  - 

[siehe Teilnehmerliste im Anhang] 
 

Insgesamt  - 27  - Mitglieder 
 

Die Beschlussfähigkeit wurde festgestellt.  
 

 
 

 

 

1.2 Genehmigung der Tagesordnungspunkte 
 

Die Tagesordnung wurden einstimmig verabschiedet. 
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2.  Bericht über das Vereinsjahr 2024 
 

Die vollständige Aktivitäten-Liste des Vereins wurde allen Mitgliedern vorab auf 
unserer Homepage zur Verfügung gestellt. 
 
 

2.1  Unser Vereinsauto 
 
Der Verein hatte Ende Juli 2019 seinen satzungsgemäßen Auftrag erfüllt und ein 
rollstuhlgerechtes Auto erworben - für Ausflüge, Reisen, Beratungsgespräche, Teilhabe.  
 
Dieses Auto stellen wir unseren Mitgliedern kostenfrei zur Verfügung, damit sie ihre 
Mobilität unabhängiger gestalten können. Erfreulicherweise wird das Angebot bereits so 
rege genutzt, dass wir dafür keine Werbung machen müssen und dennoch regelmäßig 
mehre und viele Anfragen zeitgleich reinkommen, so dass auch problemlos ein zweites 
oder drittes Auto ausgelastet on Tour gehen könnte 
2024 wurde das Auto t in Summe mehr als 9 Monate von Vereinsmitgliedern ausgeliehen 
und es wurden rund 31.000 km auf die Straße gebracht – weitere  2.700 km für den 
Transport von Hilfsmitteln aller Art. 
Der aktuelle Standort des Autos ist weiterhin Potsdam. Dort ist die räumliche Nähe zur A2, 
A9, Al0 und A115 vorteilhaft. 
Die Organisation der Nutzung und auch der Unterhalt des Autos liegen weiterhin in den 
Händen von Jens Matk. 

 
 

Nutzungsanfragen für das Auto - bitte so früh wie möglich per 

Telefon, WhatsApp, Mail oder persönlich direkt an ihn.   

jens.matk@als-mobil.de    0176 658 56 357 
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2.2  Aktivitäten im Namen des ALS-mobil e.V. in 2024        

- Tätigkeitsbericht - 

 
Ein DSGVO konform erfasster Auszug aus den  Aktivitäten des ALS-mobil e.V. im Jahr 2024,  

sowohl online als auch im realen Leben 
Beratungen vor Ort 

 Veranstaltungen aller Art 
  und sonst noch so ...    

 
 

Januar ´24 

02.01. Beratung ALS in Eberswalde 

02.01.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. &  Chance zum Leben-ALS e. V.  
          & ALS-mobil e.V. 
 
13.01. ALS Beratung Zehlendorf 

13.01  ALS Beratung in B. Mitte 

14.01. Beratung ALS in Neuengönna 

14.01. Beratung ALS in Potsdam  

15.01.    Hilfsmittellieferung in Berlin 

16.01.  ALS Beratung Michendorf 
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Beratungen vor Ort 
 Veranstaltungen aller Art 
  und sonst noch so ...    

 
16.01.    Spenderaquise Berlin 

16.01.     Hilfsmittel Check mit Talktool 

20.01. Beratung ALS in Glindow 

22.01. Beratung ALS in Potsdam 

22.01. Beratung ALS im Harz 

23.01. Beratung ALS in Neuengönna 

31.01. Beratung ALS in Potsdam

 

Februar ´24 

 
01.02.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
02.02. Beratung ALS Budget in Nuthetal 

02.02.    KFZ-„Verleih“ Hol-/Bringedienst 

06.02.    KFZ-„Verleih“ Hol-/Bringedienst  

10.02.  ALS Beratung Werder/H 

16.02.  Beratung ALS bei Berlin 
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17.02. Beratung ALS Berlin 

17.02.    Teilnahme am Landesbehindertenbeirat Sachsen-Anhalt 

18.02.    Altenpflege-Schule, Berlin: Vortrag zum Thema  
      „Was ist ALS und wie lebt man damit“ 
22.02.  ALS Beratung Potsdam 

25.02.  ALS Beratung B.Rehbrücke 

24.02.  Beratungseinsatz in Braunschweig 

25.02.     KFZ-„Verleih“ Hol-/Bringedienst 

26.02. Budget Beratung Berlin 

28.02.    Hilfeleistung in Bad Saarow 

28.02. Beratung ALS bei Schwerin 

28.02.    Symposium Uni Dresden anlässlich: 
       Tag der seltenen Krankheiten – rare disease day 
 
29.02.    Vorstandssitzung 
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März ´24 

 

03.03. Beratung ALS in Potsdam Mittelmark 

05.03. Beratung ALS in Berlin  

07.03.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
09.03. Beratung ALS in Potsdam Mittelmark 
 
09.03. Beratung ALS in Göttingen 

11.03.     Hilfsmittel Transport Berlin - Hamburg 

11.03.     Hilfsmittel Transport Berlin - Hamburg 

12.03.   Teilnahme und Vortrag an der Jahrestagung der Atemtherapeuten  
    in Dortmund  
 
15.03.    ALS Info Tag in Dresden (ALS Ambulanz Dresden)  

16.03. Beratung ALS im Harz 

17.03.    Vortrag über ALS an der VIA Pflegeberufsschule Berlin  

17.03.   Veranstalter ALS Stammtisch in Hale / Saale 

20.03.       Hilfe zur Trauerbewältigung ALS Angehörige in Prerow  

23.03. ALS Beratung Berlin 

27.03.     Transport Hilfsmittel 

29.03.     Hilfeleistung Potsdam 
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29.03. Beratung ALS in Potsdam Mittelmark 

29.03. Beratung ALS in Braunschweig 

30.03. Beratung ALS im Harz 

31.03. Beratung ALS im Harz 

 

 

April ´24 

 

01.04. Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
04.04. Beratung ALS in Erfurt 

05.04. Beratung ALS in Jena 

10.04.    Lieferung Hilfsmittel Lifter in Potsdam 

15.04. Beratung ALS in Berlin 

15.04. Beratung ALS in Berlin  

15.04.    Hilfeleistung Potsdam Drewitz 

15.04. Beratung ALS in Eberswalde 

16.04. Beratung ALS in Eberswalde 

16.04. ALS Beratung Potsdam Waldstadt 
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21.04. ALS Beratung invasive Beatmung in Markleeberg 

24.04. Beratung ALS in Ketzin 

29.04. ALS Beratung Potsdam Bornstedt 

29.04. Beratung ALS in Potsdam 

 

Mai ´24 

 

01.05.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
01.05.    Hilfsmittelauslieferung in Erfurt 

03.05. Beratung ALS in Potsdam 

03.05. ALS Beratung Klinikum Elbe-Elster 

05.05.   Veranstalter einer Fortbildung im Helios Klinikum  
   Emil von Behring in Berlin-Zehlendorf Thema „Palliative Care bei ALS“  
 
07.05. ALS Beratung Potsdam Drewitz 

10.05.   Infoveranstaltung der  ALS Ambulanz Jena 
 
12.05. ALS Beratung in Solingen 

17.05.    Anhörung im Gesundheitsausschuss 

19.05. ALS Beratung Königs-Wusterhausen 
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19.05. ALS Beratung Trebbin 

19.05. ALS Beratung Groß Kreutz 

21.05. ALS Beratung Königs-Wusterhausen 

21.05. ALS Beratung & Hilfsmittel Lieferung nach Frankfurt/O. 

25.05. Beratung ALS in Elsterwerda 

28.05.  Beratung ALS in Potsdam 

22.05. Beratung ALS Uni Jena ALS Ambulanz 

24.05.    Transporthilfe Potsdam 

26.05.    Abholung Hilfsmittel Berlin 

29.05. Beratung ALS in Ketzin  

30.05. Beratung ALS in Sieversdorf 

30.05.    Abholung Hilfsmittel in Köpenick  

30.05. Beratung ALS in Glindow  

31.05. Beratung ALS in Magdeburg 

31.05. Beratung ALS in Hannover 
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Juni ´24 

 

01.06. Beratung ALS in Berlin  

01.06.    Teilnahme am Landesbehindertenbeirat Sachsen-Anhalt 

06.06.       Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
06.06.    Transport (Rolli) Wohnung – Bhf. Potsdam 

07.06. Beratung ALS in Halberstadt 

10.06. Beratung ALS in Potsdam 

11.06. Beratung ALS in Neumünster 

12.06.  Beratung ALS in Dessau 

13.06.    Cody Innovations Hub Berlin – außerklinische Intensivpflege  

16.06.    Hilfsmitteltransport (Rolli) in Berlin 

18.06. Beratung ALS in Potsdam 

19.06. Beratung ALS in Michendorf 

21.06.  Welt – ALS – Tag  

20.06.  Pflegedienst Renafan, Berlin: Fortbildung „medizinische und  
   pflegerische Aspekte  der Erkrankung“ für die Mitarbeiter  
 
27.06. Beratung ALS in Braunschweig 

30.06. Beratung ALS Berlin  
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Juli ´24 

 

02.07.    Hilfsmitteltransport Ketzin 

04.07.    Vorstandssitzung 

04.07.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
06.07.    Hilfsmittel Abholung in Berlin  

06.07.    Hilfsmitteltransport Ketzin 

06.07.                Veranstalter ALS Stammtisch Leipzig 
 
06.07.                  DIGAB Augsburg 

07.07. Beratung ALS in Berlin  

08.07. Beratung ALS Berlin 

09.07. Beratung ALS Berlin  

11.07. Beratung ALS Berlin 

15.07.       Veranstaltung - online - Munevo & #kennstDuALS 

18.07. Beratung ALS in Potsdam  

23.07.    Vorstellung ALS mobil e.V. beim Hospizverein Leipzig 

28.07.       Veranstaltung - online -Stammtisch DGM  
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August ´24 

 

01.08.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
 
02.08.  Beratung ALS intensiv WG & Pflegedienst in Berlin 
 
08.08.     Zoom Meeting mit US  
      Pharmakonzern Biogen 
 
09.08.   Veranstaltung - online - ALS Angehörigen Raum und Stimme geben  

12.08.    Vorstandssitzung  

12.08. Beratung ALS & Betroffenen Treffen Hannover 

13.08.    Hilfsmittelabholung Ketzin 

14.08.     Beratung im Landtag Magdeburg zur Barrierefreiheit 

16.08. Beratung Berlin für Suche Pflegedienst  

18.08.       ALS-mobil e.V. - online - Zoom Schulung: 
     "Arbeiten bei ALS Betroffenen" 
 
24.08.    Hilfsmitteltransport n Dessau 

28.08. Beratung ALS – Hinterbliebenenunterstützung in Prerow 

30.08. Beratung ALS in Leipzig  
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September ´24 

 

07.09.       ALS-mobil e.V. - Veranstaltung – Sommerfest in Berlin 

03.09.    Hilfsmitteltransport Reha Team Vital Berlin 

05.09.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
09.09. Beratung ALS Betroffene samt Pflegedienst in Eberswalde 

09.09.         Veranstaltung - online - ALS Angehörigen Raum und Stimme geben  
  

14.09.  Beratung ALS und Begleitung bei Vorstellung PD in Berlin 

25.09. Beratung ALS in Berlin 

28.09.  Beratung ALS in WG in Berlin 

28.09.   Veranstalter ALS Stammtisch Leipzig 

 

Oktober ´24 

 

03.10. Beratung ALS in Potsdam 

03.10.     Transport Hilfsmittel Potsdam 

03.10.   Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
08.10. Beratung ALS in Potsdam 
 



 
 
 
 

 

ALS-mobil e.V.       Kameruner Str. 53         13351 Berlin 

Postanschrift:  
ALS-mobil e.V.  
       c/o Jens Matk  
Zum Jagenstein 21  
14478 Potsdam 

Vereinsregister: R 28200 B 
                Bankverbindung:  

DE 77 1007 0024 0029 8018 00  
Steuernummer:  27/660/61983  

 
 
 

Protokoll der 

Mitgliederversammlung 2025  

 -  Hybridveranstaltung [via Zoom] - 
 

Seite 19 von 38 

15.10.    Vortrag "Meine Erfahrungen bei der symptomatischen Behandlung mit  
    Cannabis" RENAFAN Berlin 
 
18/19.10.    Biogen München Patientenfachtag 
 
22.10. Beratung ALS in Magdeburg 

22.10. Beratung ALS in Jena 

23.10. Beratung ALS - Pflegedienst Sperantza Berlin 

25.10.   Präsentation ALS-mobil e.V. beim ALS Tag Dresden 

25.10.   MAIK Vortrag vom 1. Vorsitzenden 

26.10.    ALS-Tag des ALS-mobil e.V.  in Berlin 

26.10. Beratung ALS in Potsdam 

26.10. Beratung ALS und Einweisung Tobii mit RehaVista 

29.10.       Vereinsvorstellung – Netzwerkarbeit in München, MAIK Event 

31.10. Beratung ALS in Berlin 

 

November ´24 

 

01.11.       Vereinsvorstellung - Bundespolizei Potsdam 

02.11. Beratung ALS in Bad Düben 

07.11.      Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
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09.11.    Präsentation ALS mobil e.V. beim ALS Tag Jena 
 
11.11.    Abholung Hilfsmittel Berlin 

12.11. Beratung ALS in Neuengönna & Jena 

14.11.    Hilfsmittel Transport (E-Bike)  

17.11. Beratung ALS in Potsdam 

17.11.   Veranstalter des ALS Stammtisch Halle/Saale 

19.11. Beratung ALS in Potsdam 

20.11. Beratung ALS im Klinikum Elbe-Elster 

25.11.       Veranstaltung - online - Mitgliederversammlung DIGAB online 

25.11. Beratung ALS in Potsdam 

28.11. Beratung ALS in Cottbus  

30.11.   Vereinsvorstellung in Potsdam 

30.11.    Veranstalter des ALS Stammtisch Leipzig 

 

Dezember ´24 

 

02.12. Beratung ALS in Berlin 

02.12. Beratung ALS in Dresden 

04.12.    Vorstandssitzung  



 
 
 
 

 

ALS-mobil e.V.       Kameruner Str. 53         13351 Berlin 

Postanschrift:  
ALS-mobil e.V.  
       c/o Jens Matk  
Zum Jagenstein 21  
14478 Potsdam 

Vereinsregister: R 28200 B 
                Bankverbindung:  

DE 77 1007 0024 0029 8018 00  
Steuernummer:  27/660/61983  

 
 
 

Protokoll der 

Mitgliederversammlung 2025  

 -  Hybridveranstaltung [via Zoom] - 
 

Seite 21 von 38 

05.12.    Weihnachtsfeier Potsdam  

05.12.       Veranstaltung - online - virtueller Stammtisch von  
   niemALS aufgeben e. V. & Chance zum Leben-ALS e. V. &  
          ALS-mobil e.V. 
07.12.    Übergabe E-fix (gemäß Überlassungsvertrag) 

07.12.    Hol- und bringe Dienst für Vereinsmitglied im Rolli in Berlin 

12.12. Beratung ALS bei Berlin 

14.12. Beratung ALS Berlin 

14.12.   Veranstalter ALS Treffen in Kassel 

15.12. Beratung ALS bei Schwerin 

16.12.     Eingliederungsausschuss Sachsen-Anhalt  

18.12.     Übergabe Hilfsmittel Motomed  

30.12. Beratung ALS in Potsdam   

.      .      . 

Des Weiteren gab es neben den Fahrten zur Überführung des Vereinsautos zu/von den Nutzern 

(Ausleihern), u.a. in Sachsen-Anhalt eine rege politische Einbringung von Mitgliedern zur Vertretung 

unserer Belange, u.a. durch die Teilnahme an den Sitzungen des  

Eingliederungsausschusses Sachsen-Anhalt, den Beiratssitzungen der Menschen mit 

Behinderungen Dessau- Roßlau, an den Sitzungen des Beirates für Menschen mit 

Behinderungen Sachsen-A., sowie an den Sitzungen des Landespflegeausschusses  

Sachsen-Anhalt. 
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Nach wie vor ist die regelrechte Flut an Anfragen & Hilfeersuchen kaum bis gar nicht mehr 
koordinierbar.  Allein die telefonischen Beratungen und das noch deutlichere Mehr an 
Beratungen via Mail oder anderweitig online [deren Erfassung DSGVO konform nicht 
umsetzbar ist] bringt weit über unsere ehrenamtlichen Möglichkeiten hinaus.  
 
 
Unser @als-mobil.de Mailprovider erfasste für 2024 in Summe  
    ca. 1.900 Anfragen an uns via Webseite und/oder Mail.  
 

 

Dazu kommen nochmal geschätzt hunderte  weitere Anfragen  aus  

      den einzelnen social Media Kanälen. 

 

 

 

2.3   Sonstige Öffentlichkeitsarbeit 
 

Der ALS-mobil e.V. ist auf Facebook – und inzwischen auch auf Instagram und LinkedIn und 

YouTube –  nix mehr mit X [ehemals Twitter].  

 

Weitere Profile gibt´s u.a. bei LinkdIn, Flickr, Twitch… 

 

Social Media Auftritte im Allgemeinen, Facebook und Instagram im Besonderen, sind neben 

unserer Webseite, DAS Tor in die Öffentlichkeit.  

Dort teilen wir Bilder von unseren Unternehmungen, informieren über unsere 

Veranstaltungen und teilen Neuigkeiten und Informatives rund um die ALS.  

[Das „läuft“  immer genau so lange bis Meta die Zensurkeule schwingt ] 



 
 
 
 

 

ALS-mobil e.V.       Kameruner Str. 53         13351 Berlin 

Postanschrift:  
ALS-mobil e.V.  
       c/o Jens Matk  
Zum Jagenstein 21  
14478 Potsdam 

Vereinsregister: R 28200 B 
                Bankverbindung:  

DE 77 1007 0024 0029 8018 00  
Steuernummer:  27/660/61983  

 
 
 

Protokoll der 

Mitgliederversammlung 2025  

 -  Hybridveranstaltung [via Zoom] - 
 

Seite 23 von 38 

 
Facebook:  
Von anfangs 164 „gefällt mir“ Angaben im Jahr 2014, sind wir bis Jahresende 2025 auf 
einer Zahl von über 10.500 stagnierend. Das bedeutet, wir erreichen mit jedem Beitrag 
durchschnittlich 750 bis 2000 Leser, mit besonders interessanten Themen auch mal 5 bis 
10 Tsd. Interessierte. 

Kostenpflichtig „Platzierte Beiträge“ erhöhen unsere Reichweite regelmäßig auf über 350.000 
Nutzer. Durch diese deutlich erhöhte Reichweite können wir u.a. durch konsequente 
Verlinkungen zu unserer Spendenseite den Meta Totalausfall etwas kompensieren.  
 
Instagram:  
Dort haben wir Ende 2024 knapp 3.900 Follower. Laut den Statistikangaben von 
Instagram erreichen wir in jeder Woche 15.000 und mehr Konten! 
 

YouTube  
war unsere Plattform für die online Teilnahme am ALS Betroffenenkongress. 
Ansonsten werde dieser Chanel stiefmütterlich behandelt. Derzeit gibt´s sogar wieder 
Inhalte von uns, und ebenfalls von uns geht ein Danke dafür nach Leipzig oder 
Richtung Küste. 
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Die Website des ALS-mobil e.V.: 

Die Webpräsenz zeigt unseren Verein und seine Mitglieder in der ganzen Lebendigkeit. 
Hier werden einerseits Informationen rund um das Thema „Leben mit ALS“  bereitgestellt 
und stetig ergänzt, andererseits wird anhand unserer Erfahrungsberichte präsentiert, wie 
lebenswert und autonom das Leben mit der ALS sein kann. Nach der spontanen 
Selbstauflösung unseres jahrelangen Partners in Sachen online Spendenmanagement, ist 
auch hier mittlerweile eine zuverlässig funktionierende Alternative gefunden. Sogar um 
fast 50 % preiswerter als bisher.  

Die Zugriffszahlen auf die Webseite sprechen für 

sich:  

Zum Neu - Start von www.als-mobil.de Anfang 

2015, zählte die Seite bis zum Jahresende 2015 

bereits ca. 27.500 „Besucher“. 

Bis zum Ende 2024 konnte die Seite bereits 

insgesamt über 590.000 Besucher zählen. 

Hauptinteresse besteht an unseren Info- Seiten 

„Leben mit ALS“ „Magensonde“ sowie auch „Reisen 

mit ALS“.  

Unsere eigenen Erfahrungen, aus dem 

eigenen Alltag,  

als selbst ALS Betroffene, sind 

inzwischen unbezahlbar. 

http://www.als-mobil.de/
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Beratung ganz direkt: 
 

Der ALS-mobil e.V. hat E-Mail-Kontakt mit Betroffenen, deren Angehörigen, 
Pflegepersonal und weiteren Ratsuchenden zum Thema ALS – inzwischen in einem 
kaum noch zu bewältigenden Umfang. 

Um unser Beratungsangebot besser zu organisieren, haben wir u.a. die nebenstehenden 
Mailadressen eingerichtet bzw. erweitert, in der Hoffnung das entsprechende Themen 
nach Möglichkeit einem passenden Bearbeiter zugestellt werden. 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

Unser @als-mobil.de Mailprovider 
erfasste für 2024 in Summe ca. 
1.1.600 Anfragen an uns via Webseite. 
Dazu kommen nochmal ca. 500 
weitere Anfragen in den einzelnen 
social Media Kanälen.  … welche 
natürlich bestenfalls auch bearbeitet 
und beantwortet wurden. 
 
Aus Gründen des Datenschutzes  
und der DSVGO werden die von uns 
durchgeführten persönlichen und 
individuellen Beratungen nicht erfasst!  
 
Deren Umfang nimmt aber ebenfalls 
ungebremst weiter zu. Dazu zählen 
auch die Besuche und Treffen mit/bei 
Betroffenen zum Mut machen, zum 
Erfahrungs- und Meinungsaustausch. 
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2.4 externe Pflegeberatung für ALS Betroffene 
 
Sehr erfolgreich wurde unser Angebot der externen Pflegeberatung genutzt. Wiederum aus 
Gründen des Datenschutzes, erfolgt keine detailliertere Erfassung. Aber wir können 
immerhin feststellen, dass es sich um eine hohe dreistellige Zahl der Beratungssuchenden 
handelt. 
 
Der Verein hat mit den Pflegeberatern von PREMIO Berlin - Frau Schmidt-Statzkowski - eine 
Vereinbarung getroffen, dass ALLE Mitglieder sich dort die entsprechende Expertise holen 
können, die sie brauchen. Sollte es bei der Abrechnung Premio - Krankenkasse zu Problemen, 
welcher Art auch immer, kommen, übernimmt der Verein die entsprechenden Kosten.  
Bei Mitgliedern erfolgt dies in einem Automatismus. 
 
PREMIO bietet u.a. Online-Beratungen via Zoom an. Es ist dabei grundsätzlich das Ziel, dass 
ALLE Beteiligten der Versorgung innerhalb der Familie geschult werden, einfach schon 
deshalb, damit alle auf den gleichen Wissensstand sind. 
 
 
 

3 Bericht der Schatzmeisterin zum Jahr 2024 
 
Unser Verein hat im Jahr 2024 ein negatives Ergebnis in Höhe von – 3.338,61 €  

zu verzeichnen.  

 

Die Gesamt Spendeneinnahmen sind mit 116.078,74 € um ca. 20.000 e € gesunken,  

die Gesamtausgaben sind leicht gestiegen, auf insgesamt 119.417,35 €. 
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     3.1. ALS-mobil e.V. Finanzbericht 2024                                       
                                                

      Deutsche Bank Konto Stand am 01.01.2024  50.663,30 € 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

- 119.417,35 € 
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 Einnahmen 
 

- 
Mitgliedsbeiträge; 

11.281,82 € 

zwSP - 
zweckgebundene… 

53.710,25 € 

Spenden/Zuwendungen 
 51.086,67 € 
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Im Jahr 2024 haben wir weiterhin auch zweckgebundene Spenden - u.a. für den Kauf 
(Zuzahlung) behindertengerechter Autos oder auch für Hilfsmittel u.ä. - für 
Vereinsmitglieder, in Höhe von fast 60.000 € eingenommen.  
Dazu kommt der Übertrag aus dem Vorjahr in Höhe von 42.000 €. Abgerufen – ausgezahlt - 
wurden im Jahr 2024 davon ca. 62.000 €, womit ein ca. Spendenvolumen von über 30.000 
zweckgebundenen € im Kontostand zum Stichtag 31.12.24 mit drinnen sind. 

 

 

3.2 Entlastung der Schatzmeisterin für das Jahr 2024 

Es gab keine Beanstandungen hinsichtlich der Buchführung. Anja Clement bat daher 
die Mitgliederversammlung, die Schatzmeisterin zu entlasten. 

 
Die Abstimmung ergab eine einstimmige Entlastung. 

 
Das zuständige Finanzamt erhält die entsprechenden Unterlagen für das  
Geschäftsjahr 2024 nach Abschluss der Kassenprüfung. 

 
 

 
 
 
 
 

JEDES interessierte Vereinsmitglied kann das Gesamtzahlenwerk der Jahresabrechnung 2024 
 

- in der Form wie es beim Finanzamt eingereicht wird – 
 

und natürlich auch DSGVO konform, immer gern mit den eigenen Augen einsehen, 
analysieren, kontrollieren. Ein Versand per Post oder Mail ist aufgrund der DSGVO 
Bestimmungen ausgeschlossen. 
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Aufnahme neuer Mitglieder und Erinnerung an verstorbene 
und ausgetretene Mitglieder: 

Gemäß der DSGVO DÜRFEN an dieser Stelle keine personenbezogenen Daten mehr erscheinen,    

- und da dieses Protokoll gemäß Vereinsrecht de facto öffentlich ist… –

Mit Stand vom 31.12.2024 hatten wir  341 Mitglieder,

davon sind 227 ALS-Betroffene oder Angehörige 

und   90 Fördermitglieder 

[Die Differenz sind überwiegend Therapeuten und Pflegekräfte] 

Der ALS-mobil e.V. ist somit auch weiterhin  Von Betroffenen,  

und somit natürlich auch     Für  Betroffene.  
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4 Entlastung des Vorstandes für das Jahr 2024 
 

Der Vorstand wurde einstimmig entlastet. 
 
 
 
5 Änderung der Satzung  

 u.a.  formale Teiländerungen in den §§ 2, 3, 4, 6, 7,9, 10 

 

Folgende farbig markierte Abschnitte der Satzung sollen aufgrund der aktuellen Entwicklung 
des Vereins geändert werden – Rot durchgestrichenes entsprechend gestrichen werden: 

   
§ 2 Abs. 2 Die Einrichtung und Organisation eines Fahrdienstes für ALS-Betroffene 
(Amyotrophe Lateralsklerose), der von Tageszeiten und Stadtgrenzen unabhängig ist und 
jedem Betroffenen gegen ein Entgelt entsprechend der Kostentabelle zur Verfügung steht. 
 

§2 Abs 6  Der ALS-mobil e.V. soll genügend Kapital ansammeln dürfen, um die Ziele des 
Vereins adäquat verfolgen zu können, z. Bsp. um Fahrzeuge unterhalten, reparieren, 
angemessen ausbauen  und Instand halten zu können. sowie für die 
Verwaltungsangestellten, Geschäftsführer und das begleitende Personal. 
 
§ 3 Abs 4   Tätigkeit und Aufwendungen von Beauftragten des ALS-mobil e.V. können auf 
Antrag in angemessenem Umfang entsprechend der Satzung vergütet werden. Der Vorstand 
setzt jeweils die Höhe der Vergütung durch eine Vergütungsordnung fest. 
 
§ 4 Abs 3 Jedes ordentliche Mitglied hat nur eine Stimme. gemäß § 6 Absatz (5). 
 
§ 4 Abs 5 Zur Deckung der Kosten des ALS-mobil e.V. werden nichtzweckgebundene 
Spendengelder sowie Nutzungsgebühren verwendet. 
 
 
 



 
 
 
 

 

ALS-mobil e.V.       Kameruner Str. 53         13351 Berlin 

Postanschrift:  
ALS-mobil e.V.  
       c/o Jens Matk  
Zum Jagenstein 21  
14478 Potsdam 

Vereinsregister: R 28200 B 
                Bankverbindung:  

DE 77 1007 0024 0029 8018 00  
Steuernummer:  27/660/61983  

 
 
 

Protokoll der 

Mitgliederversammlung 2025  

 -  Hybridveranstaltung [via Zoom] - 
 

Seite 32 von 38 

$ 6 Abs 4 Jedes Mitglied kann bis spätestens drei Wochen vor Beginn der 
Mitgliederversammlung schriftlich mit Begründung die Ergänzung der Tagesordnung  
beantragen oder sonstige Anträge einreichen. 
 Eine ordnungsgemäß einberufene Mitgliederversammlung muss zu 51 % durch ALS-
Betroffene vertreten sein, um beschlussfähig zu sein. Sind nicht 51 % ALS-Betroffene 
anwesend, vervielfacht sich deren Stimmrecht, bis mehr als 50 % erreicht sind. § 9 Abs. 1 
bleibt unberührt. 
 
 § 6 Abs 9 Die Mitgliederversammlung wählt mindestens einen Rechnungsprüfer, der 
nicht Mitglied des Vorstandes ist. Die Rechnungsprüfer werden für die Dauer von vier zwei 
Jahren gewählt. 
 
§ 6 Abs 10 Über die Mitgliederversammlung wird ein Protokoll aufgenommen, das vom 
Protokollführer sowie vom Vorstand  zu unterzeichnen ist. 
 
§ 7 Abs 1 Der Vorstand besteht aus mehrheitlich ALS-Betroffenen: 
 

o dem ersten Vorsitzenden, 
o dem stellvertretenden zweiten Vorsitzenden, 
o dem Schatzmeister, 

und bis zu vier weiteren Vorstandsmitgliedern des Vorstandes. 
 
§ 7 Abs 2 Die Mitglieder des Vorstandes werden von der Mitgliederversammlung für die  

Dauer von zwei vier Jahren gewählt. […] 
 

§ 7 Abs 4  Der Vorstand beschließt auf seinen Sitzungen mit einfacher Mehrheit. 
Bei Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des Vorsitzenden. […] 

 
§ 7 Abs 5 Dem Vorstand obliegt die Führung der laufenden Geschäfte des Vereins. Der 
Vorstand kann überträgt die Führung der Geschäfte nach seiner Weisung einem  
Geschäftsführer oder einer Geschäftsführerin, der/die nicht Mitglied des Vereins sein muss, 
übertragen. 
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§ 9 Abs 1 Soweit durch diese Satzung keine abweichende rechtskonforme Regelung 
getroffen ist, gelten die einschlägigen gesetzlichen Bestimmungen. 
 
§ 9 Abs 3 Die Satzung wurde bei Gründung am 13.10.2008 beschlossen und tritt am 
30.01.2009 mit der Eintragung beim Amtsgericht Berlin-Charlottenburg und der Einreichung 
beim Finanzamt für Körperschaften 1 in Berlin in Kraft  sowie am 01.02.2019 und am 
06.06.2023 geändert. 
Sie wurde am 01.02.2019, am 06.06.2023 sowie am 12.04.2025 geändert. Sie wird im 
Vereinsregister beim Amtsgericht Berlin-Charlottenburg und beim Finanzamt für 
Körperschaften 1 in Berlin eingetragen. Sie tritt mit beiden Eintragungen ab 01.02.2019 in 
Kraft.  
Sie wird im Vereinsregister beim Amtsgericht Berlin-Charlottenburg und beim Finanzamt für 
Körperschaften 1 in Berlin eingetragen. Sie tritt mit den beiden Eintragungen Änderungen ab 
dem 06.06.2023 01.02.2019 in Kraft. 
 
§ 10 Abs 4 Im Zusammenhang mit seinem Betrieb sowie sonstigen satzungsgemäßen 
Veranstaltungen veröffentlicht der Verein personenbezogene Daten und Fotos seiner 
Mitglieder (nach deren ausdrücklicher Genehmigung) auf seiner Homepage und übermittelt 
Daten und Fotos zur Veröffentlichung an Print- und Telemedien sowie elektronische Medien. 
 
§ 10 Abs 5 Durch ihre Mitgliedschaft und die damit verbundene Anerkennung dieser 
Satzung stimmen die Mitglieder der Verarbeitung (Erheben, Erfassen, Organisieren, Ordnen, 
Speichern, Anpassen, Verändern, Auslesen, Abfragen, Verwenden, Offenlegen, Übermitteln, 
Verbreiten, Abgleichen, Verknüpfen, Einschränken, Löschen, Vernichten) ihrer Personen- 
bezogenen Daten in dem vorgenannten Ausmaß und Umfang, sowie innerhalb des aktuell 
gültigen rechtlichen Rahmens, zu.  
 

Die geänderte Satzung wurde nach erfolgreicher Diskussion  

einstimmig von der Mitgliederversammlung beschlossen 

und tritt somit sofort  in Kraft. 
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Die Unterschriften der Gründungsmitglieder werden durch die Unterschriften des NEU zu 
wählenden Vorstandes ersetzt. Der Entwurf der geänderten Satzung wurde im Vorfeld mit den 
Mitgliedern per Mail kommuniziert. 
Die Unterzeichnung erfolgt zeitnah im Beisein eines Notars, dem eine Kopie der Satzung für 
die Eintragung beim Vereinsgericht übergeben wird. 

6 Änderung des Vereinssitz 

Der Vorstand musste nach Wegfall der bisherigen Adresse  die Änderung des Vereinssitz 
zum 01.04.2025 beschließen, konkret  in die  

Kameruner Str. 53  -  13351 Berlin 

Es handelt sich dabei um die Adresse des befreundeten Vereins  a k s e  e.V. 

7 Neuwahl des Vorstandes des ALS-mobil e.V. 

7.1 Wahl des Wahlleiters 

Claudia Burghardt schlug Ute Barth vor. Die Mitglieder stimmten einstimmig zu. 

Ute nahm die Nominierung nach einstimmigem Votum an, und stellte die Frage nach offener 
oder geheimer Wahl. Es wurde einstimmig für eine offene Wahl gestimmt. 
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7.2 Nominierung / Vorschläge   

Betroffene haben die absolute Mehrheit im Vorstand 

Vorschlag 1:  Anja Clement (Betroffene) 

Vorschlag 2:   Eva Meer (Betroffene)  

Vorschlag 3:   Katja Niehus (Betroffene)  

Vorschlag 4:   Philipp Hanf (Betroffener)  

Vorschlag 5:  Claudia Burghardt (Angehörige, Pflegeberatung) 

Vorschlag 6 : Anja Troch ( 1:1 Assistenz bei Betroffenen)  

Vorschlag 7:  Jens Matk (Pflegekraft u.a bei Betroffenen) 

Nach kurzer Selbstvorstellung der Nominierten wurden diese einstimmig von 
der Mitgliederversammlung gewählt. Alle nahmen ihre Wahl an. 

Der neugewählte Vorstand beschloss mit Zustimmung der Mitgliederversammlung: 

Erste Vorsitzende  Anja Clement 

Zweite Vorsitzende Claudia Burghardt 

Schatzmeisterin  Anja Troch 

Eva Meer , Katja Niehus, Philipp Hanf, Anja Troch, Jens Matk 

sind weitere Vorstandsmitglieder des ALS-mobil e.V. 
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Nach allgemeiner Aussprache schloss Claudia Burghard die 

Mitgliederversammlung um 16.30 Uhr,  nachdem keine weiteren 

Wortmeldungen vorlagen. 
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Anlagen: 
 Teilnehmerliste(n) in Kopie   –  4 Seiten –  
 Satzung vom 12.04.2025 – 12 Seiten – 

Potsdam, 12. April 2025 
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Dit hier is´ die Seite 38 von 38. 

Das offizielle Ende des Protokolls ist erreicht.
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