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Als ich vor circa neun Jahren zum ersten Mal von der Erkrankung SSADH-Defizit gehort habe, konnte ich
mit dem Namen nicht viel anfangen und musste erst einmal nach Informationen dazu suchen. Gar nicht so
einfach, war doch selbst im Internet nur wenig dazu zu finden. Heute weil} ich, dass SSADH-Defizit eine
seltene, angeborene Stoffwechselerkrankung ist, die schon im Kleinkindalter zu schweren Behinderungen
fuhren kann.

Bis heute sind nur ca. 450 Falle weltweit bekannt. Und genau das ist vermutlich der Grund, warum die
Erkrankung bisher nur wenig Beachtung findet. Umso wichtiger ist es, tber diese seltene Krankheit aufzu-
klaren und betroffenen Familien Hilfe und Unterstitzung und somit auch Hoffnung zu geben. Dieser Auf-
gabe hat sich der Verein SSADH-Defizit e.VV. angenommen und versucht, Forschung voranzutreiben, Infor-
mationen bereitzuzustellen, Ansprechpartner zu empfehlen und Betroffene zusammenzubringen.

Mit beeindruckendem Erfolg: seit der Griindung im Jahr 2017 ist es mit Hilfe der Vereinsarbeit gelungen, die
Therapieforschung so zu foérdern, dass mittlerweile ein Wirkstoff in der Entwicklung ist. Das Netzwerk
zwischen Betroffenen, Arzten und Wissenschaftlern wird immer weiter ausgebaut und intensiviert.

Der Verein zahlt mittlerweile Gber 100 Mitglieder und betroffene
Familien haben unter anderem beim jahrlichen Vereinstreffen die
Maoglichkeit, sich auszutauschen, den aktuellsten Forschungsstand
zu erfahren und sich gegenseitig Mut und Kraft zu geben.

Der Verein leistet wichtige Arbeit, die den betroffenen Familien
viel Hoffnung gibt. Der Einsatz vieler engagierter Menschen und
die Unterstiitzung durch Spenden macht das moglich. Vielen Dank
daftir! {
Katharina Hiisch :
2. Vorsitzende SSADH-Defizite.V.

KONTAKTADRESSE:
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Dr. Albach Str. 22
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UNSER WEG MIT SSADH

1. STRUKTUR DES VEREINS
UNSER VEREIN Griindungsversammlung: 03/2017

Wir setzen uns seit 2017 fiir Menschen
mit SSADH-Defizit ein. Unser Verein ist

. ) e ) Vorstand: 1. Vorsitzender: Dr. Claudio Cinquemani
bundesweit aktiv mit einer weltweiten

2. Vorsitzende: Katharina Dommes

Vernetzung. C . . .
& Schatzmeisterin: Carina Cinquemani

Gegriindet wurde er von betroffenen Fa-

milien in enger Zusammenarbeit mit

" o Wissenschaftlicher Beirat:
Arzten und Forschern am Universitats-

klinikum Heidelberg. Dr. Kathrin Jeltsch
Dr. Birgit Assmann

Dr. Ilker Karaca

E lr 1 .. ' Prof. Dr. Anna Nickisch-Hartfiel
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2. MITGLIEDERENTWICKLUNG

Zu- und Abgiinge:

Stand 05/2018: 66 Mitglieder
Stand 03/2020: 80 Mitglieder
Stand 12/2022: 107 Mitglieder

Erliuterungen zu auffilligen Entwicklungen:

Nach einem Spendenhoch in 2020 war aufgrund von
Corona im Jahr 2021 ein starker Riickgang zu
verzeichnen. Auch die Hohe der Forschungsférderung
konnte in 2021 als unmittelbare Folge von Corona
(ausgebuchte Labors und keine freien Forschungs-
kapazitaten) nicht wie geplant erreicht werden.

Vorstand (v.l.n.r.): Katharina Dommes, Claudio

Cinquemani, Carina Cinquemani

Ausschlussverfahren: Keine

Forscherin & Tragerin des SSADH- Innovationspreises 2022
Dr. Mariarita Bertoldi:

»,Die Motivation, die dadurch entsteht, dass man mit den Eltern und mit den Patienten spricht und sie
beim Namen kennt ist enorm und man fiihlt grofie Verantwortung bei jedem einzelnen Experiment.
Unsere Forschungen haben jetzt das Gesicht der Kinder/Eltern/Geschwister, die wir auf den speziellen
Treffen zu seltenen Krankheiten getroffen haben..“




3. DURCHGEFUHRTE VERANSTALTUNGEN UND AKTIVITATEN DES VEREINS

Corona-Pandemie und Mitgliederversammlung 2020

‘ ' " Gepragt von der Corona-Pandemie konnten in den
Kalenderjahren 2020 bis 2022 deutlich weniger
Veranstaltungen durchgefiihrt werden als dies
noch in den Vorjahren moglich war. Der Verein
hat sich vor dem Hintergrund der Wichtigkeit
sozialer Kontakte fiir die weitestgehend mogliche
Aufrechterhaltung von Priasenzzeiten an Kitas und
Schulen sowie auBerschulische Anregungen und
Angebote stark gemacht.

Im Rahmen einer pandemiebedingt nur sehr kleinen Mitgliederversammlung wurde noch im Jahr 2020 mit
Unterstiitzung der Deusche Bahn Stiftung eine Bastelaktion fiir Kinder und junge Erwachsene durchgefiihrt,
begleitet durch das Angebot einer Sozialberatung fiir alle Interessierten.

Im Rahmen der Mitgliederversammlung am
25.9.2021 wurde turnusgemil der Vorstand neu
gewadhlt. Die Schatzmeisterin Carina Cinquemani
und der 1. Vorsitzender Dr. Claudio Cinquemani
wurden einstimmig wiedergewahlt. Der Vorstand
freut sich, eine neue 2. Vorsitzende im Vorstand
begriiBen zu diirfen: Katharina Dommes, der vor
allem die Familien sehr am Herzen liegen! Damit
stellt sie eine Verstarkung dar, in dem strategisch
stark an Forschung und Therapieentwicklung
orientierten Verein.



Finanzierung eines Stipendiums fiir die Entwicklung immortalisierter Test-Zellen

Bei der Erforschung des Enzymdefektes SSADH-Defizit ist es wichtig, dass geeignete
Test-Zellen fiir Laborversuche zur Verfiigung stehen. Die Hautzellen, die unsere
Patienten gespendet haben, iiberleben aber nur wenige Wochen — daher entwickelt
Heinrich Sasse an der Uni GieBen immortalisierte, also ,unsterbliche“ Zellen. Mit
diesen Zellen werden Therapien entwickelt und getestet, ohne dabei Labortiere
W einzusetzen oder unsere Patienten zu belasten. Durch die finanzielle Unterstiitzung

~ von Mitgliedern konnte der Verein zu dem Projekt und zum Stipendium von Heinrich
beitragen.

Unterstiitzung einer Forschungsgruppe der Universitit Verona
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Eine Forschungsgruppe der Universitat Verona unter der Leitung von Mariarita Bertoldi, Professorin fiir
Biochemie in der Abteilung fiir Neurowissenschaften, Biomedizin und Bewegung, arbeitet seit 2021 an der
Synthese eines stabileren Enzyms, einer grundlegenden Voraussetzung fiir eine prazise Therapie mit dem
Ansatz der Enzymersatztherapie, die darin besteht, ein gesundes (Wildtyp-)Enzym zu verwenden, um das
nicht funktionierende, vom Patienten produzierte Enzym zu ersetzen. Der Verein hat diese Forschungen
begleitet und unterstiitzt finanziell.



Offentlichkeitsarbeit durch Veroffentlichung in der Zeitschrift ,,Eltern family“

SCHLUSS

MIiT DEM

GENORGEL

Im Mairz 2022 wurde SSADH-Defizit mit einem zweiseitigen Artikel in der Zeitschrift ,Eltern
family“ vorgestellt. Die Zeitschrift schreibt {iber den Weg der Familie Cinquemani vom Verdacht iiber die
Diagnose und die Griindung des Vereins. Inzwischen haben andere Eltern diagnostizierter Kinder einen
Ansprechpartner und ein Forum, um sich iiber die Folgen der Erkrankung und die vom Verein initiierte
Therapieforschung austauschen, die Eltern weltweit Hoffnung gibt.

Ausschreibung fiir den Innovationspreis fiir herausragende SSADH-Forschung gestiftet von
der human digitals GmbH

O humandigitals

Ab Februar 2022 hat der SSADH-Defizit e. V. gemeinsam mit human digitals GmbH einen Innovationspreis
fiir kreative Forschungsansitze und wissenschaftliche Leistungen ausgeschrieben. Die Ausschreibung
richtete sich besonders an Einzelforscher und Gruppen, die auf dem Gebiet der seltenen, vererbbaren
Enzymdefekte forschen. Sie sollten dabei innovative digitale Technologien nutzen wie beispielsweise
Modellierung der Erkrankungs- oder der Korrektur-Mechanismen bzw. KI auf das Feld der seltenen
Erkrankungen anwenden und computergestiitzte Systembiologie vorantreiben. Damit soll das Engagement
honoriert werden, sich um das bessere Verstindnis der Ursachen von seltenen Stoffwechselerkrankung,
deren Diagnose oder der Therapie verdient machen. Das Preisgeld in Hohe von 3.000 EURO sollte dazu
verwendet werden die Forschung an SSADH weiter bekannt zu machen und die Kooperation mit anderen
Wissenschaftlern zu intensivieren, z.B. durch Besuch eines Fachsymposiums, einen Forschungsaufenthalt
bei einer Gruppe, die verwandte Themen bearbeitet, einer spezifischen Fortbildung, der Publikation einer
Monografie o.4.



Ermoglichung konkreter Perspektiven fiir die Entwicklung einer Enzymersatztherapie

<> GCBiopharma

Durch die Initiative unseres Vereins wurden viele Grundlagen geschaffen, um es nun einer Pharmafirma zu
ermoglichen den Weg zu einer Enzymersatztherapie weiter zu beschreiten. Die von uns unterstiitzten For-
schungsgruppen um Ritva Tikkanen (Uni GieBen) und Mariarita Bertoldi (Uni Verona) sind dabei und ko-
operieren mit dem siidkoreanischen Unternehmen.

JUSTUS-LIEBIG-
T UNIVERSITAT
GIESSEN

B Entwicklung einer Enzymersatz-Therapie fiir seltene neurologische S ¢ Eam-
Erbkrankheit SSADH-Defizit

JLU-Biochemikerinnen arbeiten mit koreanischem Unternehmen GC Pharma zusammen

Nr. 21 » 9. Marz 2022

Hoffnung fiir Betroffene der seltenen neurologischen Erbkrankheit SSADH-Defizit (Succinat-Semi-Aldehyd-Dehydrogenase-Mangel):
Biochemikerinnen das Fachbereichs Madizin der Justus-Liebig-Universitat Gielen (JLU) wollen gemeinsam mit der koreanischen Firma GC Pharma
(Korea) eine Enzymersatz-Therapie entwickeln. Bei den Betroffenen kommt es zu einer Ansammliung von Gamma-Aminobuttersdure (GABA), die als
Neurctransmitter zu einer der wichtigsten Substanzen im Gehirn gehért und unter anderem die Bewegungen des Menschen steuert. Den
Patientinnen und Patienten fehlt das beim Abbau von GABA beteiligte Enzym SSADH. Die Krankheit, die erheblichen Einfluss auf das zentrale
Nervensystem hat, fiihrt bei betroffenen Kindern zu Verhaltensauffalligkeiten, motorischen Problemen und epileptischen Anfillen. Bislang gibt es
keine etablierte und wirksame Behandlungsmethode.

Die urspriinglich von Prof, Dr. Ritva Tikkanen {Professur fir Biochemie und Molekularbiclogie der JLU) und ihrer Mitarbeiterin Dr. Miroslava Didiasova
entwickelte Enzymersatz-Therapie soll zunachst in praklinischen Modellen weiter auf ihre Wirksamkeit untersucht werden. Das Projekt wird durch
GC Pharma finanziert - mit dem Ziel, die Therapie spiter in einer klinischen Studie an SSADH-Defizit-Patienten zu testen. In Zusammenarbeit mit
Prof. Mita Bertoldi (Universitdt Verona, Italien) soll das SSADH-Enzym weitar optimiert werden, sodass die Stabilitat verbessert wird.

Fur betroffene Familien sind die Forschungen mit groBen Hoffnungen verbunden. Dr. Claudie Cinquemani, Sprecher der Patienten-Organisation
SSADH-Defizit e.V., zeigte sich hoch erfreut Gber die internationale Zusammenarbeit auf diesem Gebiet: ,Unsere gemeinsamen Bemihungen und
die gute Kooperation zwischen Patienten und Forschenden werden durch den schnellen Fortschritt belohnt und geben Hoffnung und eine Perspektive
fiur Betroffene.™

Unsere gemeinsamen Bemiihungen und die gute Kooperation zwischen Patienten und Forschenden werden
durch den schnellen Fortschritt belohnt und geben Hoffnung und eine Perspektive fiir Betroffene.

Priasenz des SSADH-Defizit auf der Konferenz fiir seltene Neurotransmitter-Erkrankungen

Unser Verein war Teil des organisierenden Konsortiums, um Forscher, Kliniker und Familien rund um das
Thema ,Research to Treatment® auf der dreitdgigen Konferenz RNTD-R2T zusammenzubringen. Dazu haben
wir vom EJPR (European Joint Program on Rare Diseases) Finanzierung eingeworben, um die wichtigsten
Stakeholder in Belgrad zusammenzubringen und den Austausch zu unterstiitzen. Statt der urspriinglich er-
warteten 60 Teilnehmer kamen iiber 120 Teilnehmer und weitere 30 Teilnehmer haben sich online zuge-
schaltet.



Mitgliederversammlung 2022 erstmals seit Beginn der Pandemie wieder mit groBer Beteili-
gung vor Ort

Am 5.11.2022 fand endlich wieder ein groBeres Mitgliedertreffen in Priasenz statt. Es gab fiir die Mitglieder
Updates aus der Forschung, ein Austausch zwischen Eltern wurde ermoglicht und fiir die Kinder gab es ein
Mittelalter-Programm — gefordert von der Deutsche Bahn Stiftung. Die Kinder konnten sich in Ritter und
Schlossfraulein verwandeln und dann an der mittelalterlichen Kinder-Stadtfithrung teilnehmen. Den Eltern
hat es gut getan sich dabei in ungezwungener Atmosphéare austauschen zu konnen.

Bericht iiber SSADH-Defizit in der ZDF-Sendung ,,Volle Kanne*

Die ZDF-Sendung ,,Volle Kanne“ berichtete am 4. November 2022 iiber SSADH-Defizit. Unsere ehemalige
2. Vorsitzende Frauke Delius und ihre Familie gaben darin bewegende Einblicke in ihren Alltag.

Volle Kanne vom 4. November 2022 9
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4. BEZIEHUNGEN ZU DACHVERBANDEN UND ZU ANDEREN VEREINEN
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5. STAND LAUFENDER PROJEKTE

Uni GieBBen, Fachbereich Biochemie: Dr. Ritva Tikkanen: ,Bei der Erforschung von molekularen Kon-
sequenzen der Genvarianten bei Erberkrankungen ist es wichtig, dass geeignete Zellsysteme zur Verfiigung
stehen. In unserem Labor wurde eine Biobank fiir Patientenzellen fiir seltene Erkrankungen genehmigt und
etabliert. Die Genehmigung umfasst auch die Immortalisierung und die Umwandlung von Fibroblasten zu
induzierten pluripotenten Stammzellen (iPSC). Primarzellen (i.d.R. Fibroblasten) konnen aus den Patienten
relativ einfach gewonnen werden. Diese Zellen iiberleben jedoch nur etwa 10 bis 20 Passagen in der Zellkul-
tur, bis ihre Wachstumsfihigkeit verloren geht. Obwohl aus den Fibroblasten iPSC gewonnen werden kon-
nen, ist dieser Prozess kostspielig und kompliziert. Zudem ist die Kultivierung von iPSCs sehr teuer und tech-
nisch herausfordernd. Immortalisierung von Primarzellen wie Fibroblasten stellt daher eine attraktive Mog-
lichkeit dar, aus den Primérzellen dauerhafte, einfach zu kultivierende Zellen mit gleichbleibenden Eigen-
schaften zu etablieren, auch wenn diese kein vollwertiger Ersatz fiir iPSCs sind.“

Ein Enzym ist wie ein langes Wollknauel — es bildet
Falten und Schlaufen und wenn es nicht richtig
saufgewickelt” ist kann man es nicht richtig nut-
zen. Universitit Verona, Fachbereich Neu-
rowissenschaften: Dr. Mariarita Bertoldi:
»,Das SSADH Enzym ist noch nicht ausreichend be-
kannt und charakterisiert. Die Geometrie ist wich-
tig fiir die Funktion von SSADH. Mutationen kon-
nen in allen Bereichen vorkommen. In unserer Ar-
beitsgruppe konnen wir sie visualisieren und die
molekulare Grundlage fiir einen einzelnen Defekt,
der zu einem SSADH-Mangel fiihrt, verstehen. Mit
kiinstlicher Intelligenz konnen wir auf magische
Weise vorhersagen, wie sich eine Mutation auf die
Falten und Schlaufen auswirkt und damit auf die
Funktion des Enzyms. Somit konnen wir die
Griinde fiir den SSADH-Mangel zu verstehen, um nicht nur die Symptome, sondern die Ursache fiir jeden
einzelnen Patienten zu bekdmpfen (=Prizisionstherapie), wie eine Chaperon-Therapie. Wir verwenden bio-
informatische Werkzeuge wie FoldX, PISA, ConSurf und Programme, die den besten Weg modellieren kon-
nen um den Schaden der mutierten SSADH zu bekdmpfen.“
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Informationsbereitstellung

Der Verein ist zunehmend in sozialen Medien prasent. News und Informationen tiber die Erkrankung SSADH
und die Aktivitdten des Vereins werden iiber die Homepage, Twitter, Facebook sowie iiber Linkedin und (seit
2022) auch iiber Instagram verbreitet.

Die Homepage www.ssadh.de informiert regelmaBig tiber aktuelle Entwicklung und Tatigkeiten des Vereins.
Zu verzeichnen waren [3292] Zugriffe im Jahr 2021 und [5149] Zugriffe im Jahr 2022. Die Homepage ist in
acht Sprachen abrufbar.

Aktuelle und frithere Jahresberichte des Vereins sind als Druck- und Onlineversion erhaltlich.

Werbung in eigener Sache: Einfach unterstiitzen beim online-Einkauf:

Um uns durch WeCanHelp zu unterstiitzen, gehen Sie auf die Webseite: https://www.wecanhelp.de/ssadh,
wihlen uns dort als Institution aus, die die erzeugten Gelder empfangen soll, dann wihlen Sie aus hunderten
Shops Ihren Shop aus und dann einfach wie gewohnt einkaufen. Das kostet Sie keinen cent zusitzlich.

WEeCanHELp

Amazon Smile bietet leider seit Anfang des Jahres 2023 keine Forderung von gemeinniitzigen Institutionen
mehr an, sodass die friihere Beteiligung des Vereins hieran nicht mehr fortgesetzt werden kann.

Wir haben inzwischen mehr als 28.000 Zugriffe auf unsere Website — bieten dort Rat und Hilfe sowie updates
zu den Erfolgen unserer Forschungsprojekte. Um die Erfolgsgeschichte fortzuschreiben bendtigen wir auch
dieses Jahr wieder Sponsoren:

/@ W Vg
o:, Gold Sponsor

Unterstutzung fur SSADH-Defizit e.V.

e Beispielsweise helfen uns 500 EUR, um den Kindern wihrend der Mitgliedertreffen ein spannendes
Rahmenprogramm zu bieten und zudem den Eltern einen Referenten fiir sozialrechtliche Fragen zur
Seite zu stellen.

e Mit 2000 EUR haben wir dieses Jahr einem der Forscher eine Fortbildung ermoglicht, um eine
Technologie zu erlernen und diese fiir unsere Forschung anzuwenden.

e Um eine neue Zelllinie anzulegen sind etwa 10.000 EUR notwendig — damit ist es z.B. moglich fiir 1
Patienten an der Erforschung individualisierter Therapeutika zu arbeiten.

Sprechen Sie uns an, um ein fiir Sie passendes Thema mit einem passenden Budget innerhalb unserer zahl-
reichen Arbeitsfelder zu finden.
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6. FINANZBERICHT

Ausgaben 2022 fiir: ..
Betrieb Verein Offentlichkeit

e Unmittelbare Forschungsférderung zu (Biiro etc) /_ 2%
2%

verschiedenen Themen an der Schnitt-
stelle zu SSADH-Defizit

Tagungen, insbesondere Co-Finanzie-

Treffen &
— Beratung
Forschung 17%
47%
rung der RNTD-R2T-Konferenz
Versammlungen, Treffen
Offentlichkeitsarbeit
\

Tagung
32%

FortbildunM

0%
Einnahmen 2022 durch: WeCanHelp,
e Sponsoren und Spender: Bisher viele K(Lao':I;er‘tk :;:)e :n?:lzz:tr::
kleine Betrage tiber private Spender 0% 2%
und tolle Spendenaktionen der Mit- 4
glieder /
Sponsoren: dieses Jahr keine groBeren
Sponsoren
Online-fundraising, Charity-Kauf Spenden
82%

(in 2022 entfallen Offentliche Triger:

Projektspezifische Forderung und Pau-
schalforderung der Krankenkassen,

Forderung von Der Paritétische)
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7. AKTIVITATEN ZUR GEWINNUNG WEITERER MITGLIEDER, SPONSOREN UND SPENDER

Wir brauchen weiterhin Einzelspenden, aber auch regelmaBige Sponsoren. Dazu ist der Verein auf die Mit-
arbeit jedes Mitglieds angewiesen, da ansonsten die Forschung in Gefahr ist:

,~Mitglieder gewinnen“. Wer kann noch Familie und Freunde motivieren, Mitglied zu werden?
Arbeitsgruppe ,Sponsoren und Spender* gewinnen

Geldauflagen- wer kennt dort wen, wer schreibt Verbande an? Anwalte, Richter, Staatsanwalte etc.
Informationsbereitstellung tiber Homepage, Twitter, Facebook, Linkedin

Ehrenamtstage, rare disease day oder sonstige Aktionen in anderen Stadten

Aktionen beim Arbeitgeber, Artikel schreiben fiir 6rtliche Zeitungen

8. GEPLANTE PROJEKTE UND AKTIVITATEN 2023/2024

Rare Diseases Run

Der Rare Diseases Run ist ein virtuelles Event, das rund um den seit 2008 begangenen Rare Disease Day
(https://www.rarediseaseday.org/), den Tag der seltenen Erkrankungen, stattfindet. Weltweit koordiniert
wird auf seltene Erkrankungen aufmerksam gemacht, um fiir mehr soziale Chancengleichheit, eine bessere
Gesundheitsversorgung und Zugang zu Diagnosen und Therapien fiir betroffene Menschen einzutreten. Der
Rare Disease Day wird jedes Jahr am 28. Februar (oder am 29. in Schaltjahren — dem seltensten Tag des
Jahres) begangen. Die zum Rare Diseases Run angemeldeten Laufer teilen ihren individuellen Lauf verbreitet
offentlichkeitswirksam in sozialen Medien und tragen so zu einer breiteren Aufmerksamkeit fiir die Bediirf-
nisse von Betroffenen seltener Erkrankungen bei. Ein groBer Teil der Teilnahmegebiihren (und freiwillige
Spendenbeitriage) wird an zehn Selbsthilfeorganisationen weitergegeben. Der SSADH-Defizit e.V. hat sich fiir
das Jahr 2024 als einer von zehn geforderten Selbsthilfevereinen fiir eine Teilnahme am Rare Diseases Run
(https://www.rarediseaseday.org/event/rare-diseases-run/) angemeldet.

Fokus Forschungstitigkeit etablieren und fordern:

Gruppe Uni GieBen: Prof. Tikkanen: Erforschen der Gentherapie an Organoiden. (Die Organoide wurden
auch schon mithilfe von SSADH-Defizit e.V. anhand von Patientenzellen erstellt — stellen also ein Miniatur-
Zwillings-Organ im Reagenzglas dar.

Gruppe Uniklinik Heidelberg: Sabine Jung-Klawitter: Studie des Darm-Mikrobioms (Gesamtheit der Darm-
Flora) und mogliche Unterschiede und Gemeinsamkeiten mit einer (nicht von SSADH-D betroffenen) Kon-
trollgruppe.

Bioinformatics Uni Verona, Mita Bertoldi, Beschreibung der Enzymfaltung von verschiedenen Mutationen
(die unsere Kinder aufweisen).
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9. HAUSHALTSPLAN 2023

Das finanzielle Fundament bilden mit etwa /4
die Mitgliedsbeitrage an den Verein. AuBer-
dem haben sich inzwischen einige treue Spen-
der etabliert, die einen groBen Teil des Ge-
samtbudgets ausmachen. Bisher gibt es keine
fixe Sponsoren. Seit einigen Jahren nehmen
wir keine Forderung durch die Krankenkassen
mehr in Anspruch.

Fokus der Ausgaben liegt auch 2022 weiter-
hin auf Forschungsforderung (Weiterhin
fast 2/3 des Gesamt- Budgets) inkl. Netz-
werkaktivitaten zu Forschung wie beispiels-
weise Tagungen. Versammlungen und Tref-
fen sowie Offentlichkeitsarbeit sind nahezu
1/5 der geplanten Kosten. Die restlichen
Posten sollen nicht mehr als 10% des Bud-
gets ausmachen. Spenden sollen explizit na-
hezu ausschlieBlich in Forschungsak-

tivitdten investiert werden.

geplante Einnahmen 2023

%

Spenden

m Mitgliedsbeitrage

m Forderung
75%

geplante Ausgaben 2023

Tagungen, Fortbildung

m Versammlungen,
Treffen

Offentlichkeitsarbeit

58% m Blroartikel, EDV etc

Biirohilfe, Personal

Forschungsforderung
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Jahresbericht 2021/2022 SSADH-Defizit e.V.

SPENDENKONTO:

SSADH-Defizit e.V.
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