VARVARA - FUTURE FOR CHILDREN E.V.

Raman Antikhevich
SMATyp 1

Yusuf Eren Gostak
SMA Typ 1

| Maria Yatsenko
SMA Typ 2

BERICHT DES VORSTANDS



INHALT

JAHRESRUCKBLICK

2022 IN ZAHLEN

UBERSICHT DER SPENDENAUFRUFE

MITGLIEDERBESTAND

IN 2022 ABGESCHLOSSENE AUFRUFE

KONTOSTAND OFFENE SAMMLUNGEN

AUSBLICK 2023




KRISTINA DORN

VORSTANDSVORSITZENDE

IRINA PRENDEL

VORSTANDSMITGLIED

OLGA RESCHKE

FINANZVORSTAND

LIEBE LESERINNEN UND LESER,

in diesen schweren Zeiten ist es berechtigt
sich zu freuen? Erfolge zu feiern? Es fallt
schwer, aber es ist dennoch lebensnotwendig.
Unsere Kinder - ob eigene oder unsere
Schiitzlinge - meistern das Leben und auch
wenn es manchmal nur kleine Schritte sind,
gehen sie stets nach vorn.

Was war 2022 besonders in unserer kleinen
Vereinswelt von Bedeutung? Zundchst einmal
feierte unsere Namensgeberin, die kleine
Varya Rostova, am 29. Marz ihren dritten
Geburtstag. Fir Kinder mit SMA Typ 1 ist dies
keine Selbstverstandlichkeit - es ist eine
Erfolgsgeschichte vor allem fiir alle Menschen,
die sie Uber die schwere Zeiten begleitet
haben.

Im vergangenen Jahr haben wir uns auf die
Umsetzung unserer Mission konzentriert und
einige Fortschritte erzielt. Hier sind die
wichtigsten Hoéhepunkte: wir haben viele
administrative Aufgaben erledigt, unsere
internen Prozesse fir die Aufnahmen
optimiert, verschiedene Zahlungskanadle fir
Spenden eingerichtet, uns bei unseren
Partnern als registrierte gemeinniitzige
Organisation verifiziert und die Webseite
ausgebaut.

Das Aufgabenspektrum im Verein ist sehr
umfassend und faszinierend, deshalb freuen
wir uns Uber den Zuwachs an Mitgliedern.
Trotz der noch geringen Zahl konnten wir
bereits einiges erreichen. Wir sind jedoch noch
ein  Stick entfernt von einer voll
funktionierenden Organisation.

JAHRESRUCKBLICK

In unserem diesjahrigen Bericht haben wir
auszugsweise die wichtigsten Zahlen und
Statistiken zusammengefasst aufgefiihrt. Wir
verweisen an dieser Stelle an die ausfihrlichen
Informationen in unserem Finanzbericht.

Wir haben im Januar mit den Aufnahmen von
den Kindern begonnen und erste
Spendenaufrufe gestartet. Insgesamt sind es
33 im Jahr 2022 gewesen, davon konnten 17
abgeschlossen werden. Manchmal war unser
Beitrag nicht besonders hoch und jedoch sehr
wertvoll.

Wir wissen, dass alle, die uns unterstiitzen,
sehr gespannt sind, wie sich die Kinder nach
der gewinschten Behandlung
weiterentwickeln. Um diesem Wunsch
nachzukommen haben wir zu jedem der
kleinen Kamper einen kleinen Beitrag in
diesem Bericht gewidmet.

Leider verlief der Kampf gegen die Krankheit
nicht immer erfolgreich, trotz den
Bemihungen von sehr vielen guten Herzen,
sind zwei Kinder, die wir unterstitzt haben,
von uns gegangen. Das hat uns zutiefst
erschiittert und wir trauern immer noch, unser
Schmerz ist unbeschreiblich.

Auf den folgenden Seiten finden Sie
detaillierte und Ubersichtliche Informationen
zu allen hier zusammengefassten Punkten
sowie einen Ausblick auf unsere Mission und
Aufgaben als Verein in der Zukunft.

01.03.2023, Niedernhall



SPENDEN ERHALTEN AUS 29 LANDERN

& 818.962,09

Insgesamt Netto abziiglich
Transaktionskosten

2022

IN ZAHLEN

85 ANFRAGEN ERHALTEN

31 SPENDENAUFRUFE EROFFNET 1 9 KINDER HABEN IHRE BEHANDLUNG

MIT UNSERER BEIHILFE ERHALTEN
17 ERFOLGREICH ABGESCHLOSSEN

paFUR 35.292 EUR auscezanit

FUR BEHANDLUNGEN,

REHA MAGBNAHMEN UND GERATE
11 NEUE MITGLIEDER

GEWONNEN
oser 1.0 00 BEITRAGE
OBER 5.000 STUNDEN FUOR SOCIAL MEDIA ERSTELLT
EHRENAMTLICHE ARBEIT GELEISTET 678 SPENDENQUITTUNGEN

VERSENDET
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SPENDENAUFRUFE 2022

beantragte Vertrags-
Kind Diagnose aus Behandlung summe vom bis

Ivan Kotov SMA Russland | Zolgensma 400.000,00 |17.01.2022 10.02.2022
Arseniy Likhachev SMA Russland | Zolgensma 900.000,00 | 10.01.2022 18.03.2022
Savelij Boyko SMA Russland |Zolgensma 1.300.000,00 |17.01.2022 09.04.2022
llia Butorin Spastic diplegia | Russland | SDR OP 18.000,00 | 10.02.2022 20.02.2022
Maria Mikhailovskaya | SMA Ukraine |Zolgensma 1.000.000,00 |15.02.2022 24.06.2022
Tugce Ebrar Tazeoglu | SMA Tiirkei Zolgensma 1.500.000,00 | 19.02.2022 16.06.2022
Matvey Kulikovsky SMA Russland |Reha 2.000,00| 11.02.2022 21.03.2022
Raman Antikhevich |SMA Belarus |Zolgensma 1.000.000,00 | 15.02.2022
Veronika Rogova SMA Russland | Skoliose OP 30.000,00 | 13.02.2022 13.03.2022
Levon Khachatrian SLE Russland | Chemotherapie 12.600,00 | 05.03.2022 21.03.2022
Nazar Kurchak SMA Ukraine |Zolgensma 500.000,00 | 19.04.2022 15.08.2022
Alisa Kochetkova SMA Russland | Zolgensma 500.000,00 | 16.04.2022
Artur Khudoyan SMA Russland | Zolgensma 500.000,00 | 19.04.2022 23.04.2022
Irmak Ates SMA Tirkei Zolgensma 500.000,00 | 08.04.2022
Matvey Daniliuk SMA Ukraine |Zolgensma 500.000,00 | 23.04.2022 10.06.2022
Maksim Grishin SMA Russland | Zolgensma 500.000,00 | 02.05.2022
Maria Yatsenko SMA Russland | Zolgensma 500.000,00 | 15.06.2022
Sofia (Sonia) Koval SMA Ukraine |Zolgensma 500.000,00 | 23.04.2022 30.11.2022
Vera Safarova Spastic diplegia | Russland | SDR OP 45.000,00 | 09.06.2022  11.10.2022
Anri Surmanidze SMA Russland | Zolgensma 500.000,00 | 10.06.2022 25.08.2022
Angelina Petrosian Spastic diplegia | Russland | SDR OP 55.000,00 | 20.06.2022 29.08.2022
Semen Litovchenko |Spastic diplegia |Russland | Gerite 2.000,00 | 18.07.2022 17.09.2022
Ali Adar Bastin SMA Tirkei Zolgensma 500.000,00 | 27.07.2022
Hilal Bastin SMA Tirkei Zolgensma 500.000,00 | 27.07.2022 09.10.2022
Artem Algaziev Krebs Russland | Chemotherapie 75.000,00 | 02.08.2022 05.12.2022
Metin Ondil SMA Tiirkei Zolgensma 500.000,00 | 27.09.2022
Yusuf Eren Gostak SMA Tiirkei Zolgensma 500.000,00 | 06.10.2022
Riizgar Semet Cicek |SMA Tiirkei Reha/Gerate 15.000,00 | 24.10.2022 04.01.2023
Joel Majimbi Herzfehler Uganda |HerzOP 10.000,00 | 27.10.2022 11.01.2023
Varvara Shamich SMA Belarus |Zolgensma 500.000,00 | 02.12.2022
Direkte Kosteniibernahme ohne Aufruf
Darina Schawirina Spastic diplegia  Russland Reha 200,00
Anatolii Stupnikov Epilepsie Russland Untersuchung 600,00
Hilfeleistung durch Partnerverein
Elisey Artamonov Ganglioastr. Russland Reha 13.000,00




MITGLIEDER

»»JEDER EINZELNE IST EIN TROPFEN,

GEMEINSAM SIND WIR EIN MEER.* -
Ryunosuke Satoro, japanischer Autor

Genauso ist es auch in einer Gemeinschaft.
Jeder Einzelne bringt seine eigenen Stdrken
und Fahigkeiten ein, aber erst durch die
Zusammenarbeit aller Mitglieder kann die
Gemeinschaft zu einer starken Kraft werden.

Auch eine kleine Gruppe engagierter und aufmerksamer
Menschen kann tatsdachlich einen grollen Einfluss auf die Welt
haben. Es ist wichtig, daran zu glauben und sich fir die Dinge
einzusetzen, an die man glaubt, um eine positive Verdanderung
in der Welt zu bewirken.

UNSERE KLEINE GEMEINSCHAFT HAT IN DIESEM JAHR ZUWACHS ERFAHREN

Grundungsmitglieder 8
Austritte 1
Eintritte 0

Am 31.12.2021

I

Austritte 1
Eintritte 11
Am 31.12.2022 17




IN 2022 ABGESCHLOSSENE AUFRUFE

IvAN KoTov (VANYA)
Vanya hat am 24. Mai 2022 seine
rettende Spritze ,,Zolgensma“ erhalten.
Im Moment wird Vanya intensiv
rehabilitiert, um die bereits verlorene
und neue Fdhigkeiten zu erlernen.

ARSENIY LIKHACHEV
Arseniy wird aus verschiedenen Griinden vorerst
kein ,,Zolgensma‘“ bekommen. Er erhdlt aber
weiterhin ,,Risdiplam‘ und wird rehabilitiert.
In Deutschland gesammelte Geld haben seine
Eltern auf drei andere Kinder in unserem Verein
aufgeteilt.

MARIA-TERESA MIKHAILOVSKAYA (MARICHKA)

Am 7.Juli 22 hat Marichka ihre lebensrettende Spritze bekommen. Seitdem tiberrascht sie uns immer wieder mit
ihren tollen Ergebnissen, die ihre Mama mit allen auf Instagram. Da die Behandlung durch die Krankenkasse
Gibernommen wurde, hat die Familie die Spenden auf ein anderes Kind im Verein tibertragen.

ILIA BUTORIN
Nach der erfolgreichen SDR-Operation in St.
Louis Children’s Hospital im April 2022 hatte llya
zahlreiche Rehabilitationen. Er muss immer noch
viel arbeiten, um die neuen, gesunden Muskeln
aufzubauen und neue Fahigkeiten anzueignen.

MATVEY KULIKOVSKY
Wir konnten Matvey mit der Ubernahme
der Kosten fiir die Rehabilitation nach
»Zolgensma‘ Behandlung unterstiitzen.
Matvey macht gute Fortschritte und kann
sich bereits Uber einige neu erlernten
Fahigkeiten freuen.

SAVELIJ BOYKO (SAVA)

Sava hat seine lebensrettende Spritze ,,Zolgensma‘ am 8. Juli vom Staat erhalten. Seitdem sind bei Sava wirklich
tolle Fortschritte zu sehen. Er kann seinen Kopf sicher halten und ohne Stiitze aufrecht sitzen. RegelmaRig
arbeitet Sava fleiRig an sich in einem heimischen Rehabilitationszentrum. Das auf unsere Konten gesammelte

Geld muss vorerst auf dem Konto des Vereins bleiben, bis der Rechtsstreit mit Sava‘s ehemaligen Hilfsverein
geklart wurde.

LEVON KHACHATRIAN
Bisher konnten wir die Familie von
Levon bereits zweimal bei seiner
Chemotherapie in Deutschland
unterstiitzen. Derzeit befindet sich
Levon weiterhin in Behandlung und wir
hoffen, dass die Therapie dieses Mal wie
geplant wirken wird.

VERONIKA ROGOVA
Veronika wurde erfolgreich an der
Wirbelsdule in Russland operiert. Dem
talentierten Arzt ist es gelungen, die
verkrimmte  Wirbelsdule zu richten.
Veronika kann jetzt viele Dinge im Sitzen
erledigen und was fiir ein 154dhriges
Madchen sehr wichtig ist, Veronika kann
jetzt schéne Kleider tragen

ARTUR KHUDOYAN

Am 13Juli 22 hat Artur seine Injektion Zolgensma
erhalten. Im Moment trainiert Artur intensiv zu Hause,
ohne Wochenenden! Jeder Tag lauft nach dem gleichen
Plan ab: aufstehen, essen, spielen, Massage, Gymnastik,
Vertikalisierung, Vibrationsplatte usw. Fiir Spenden, die
flr Artur auf unser Konto eingegangen sind, haben wir
Zubehor fiir sein Beatmungsgerat eingekauft.

NAZAR KURCHAK

Nazar hat Zolgensma in den USA von
der Krankenversicherung bezahlt
bekommen. Am 18.August 22 wurde
das  Medikament  verabreicht.
Nazar‘s Zustand hat sich seitdem
sichtbar verbessert.

MATVEY DANILIUK
Matvey hat das Medikament Zolgensma in Deutschland
von der Krankenkasse bekommen. Matvey geht es gut.
Vor kurzem war die Familie fir 2 Wochen zur
Rehabilitation in Polen. Matvey ist sehr fleilig und
strengt sich sehr an, was sehr ungewohnlich fiir sein
zartes Alter ist. Die Reha-Therapeuten sind sehr
zufrieden.




IN 2022 ABGESCHLOSSENE AUFRUFE

SOFIA KOVAL (SONIA)
Sonia, die tapfere Kdmpferin aus der Ukraine, hat eine bewegende Reise hinter sich. Kurz bevor die
bendtigte Summe durch Spenden erreicht werden konnte, erhielt sie eine Behandlung in Deutschland
durch ihre Krankenversicherung. Am 3. Februar 2023 war es endlich soweit, und Sonia erhielt die
Behandlung mit "Zolgensma". Die Freude ist unbeschreiblich, aber nun miissen wir abwarten, wie Sonia
nach der Behandlung wieder zu Kraften kommt und anschliefend mit Reha-Mafinahmen beginnen kann.

ANRI SURMANIDZE
Nachdem die Spendensammlung
geschlossen wurde, musste Anri noch eine
lange Zeit warten, um "Zolgensma" zu
erhalten, da er in der Klinik in Dubai auf die
Verabreichung des Medikaments
vorbereitet werden musste. Schlie8lich
erhielt auch Anri am 12. Dezember 2022
endlich sein "Zolgensma"

SEMEN LITOVCHENKO
Semen hat bereits einige OP und
Behandlungen hinter sich. Um
selbststandig gehen zu lernen,
braucht Semen  ununterbrochen
Physiotherapie. Die Gerdte, die wir
gemeinsam Semen ermdglicht haben,
sind eine grofRe Hilfe fiir ihn.

ANGELINA PETROSIAN

Unsere besondere Erfolgsgeschichte in diesem Jahr ist die Spendensammlung von Angelina. Sie verzauberte
mit ihrem L&cheln nicht nur uns, sondern auch unseren Partnerverein in den USA- Society for Orphaned
Armenian Relief (SOAR). Binnen 48 Stunden konnte die notwendige Summe erreicht werden. Nach der
erfolgreichen SDR-Operation in St. Louis Children’s Hospital kann Angelina bereits selbststéndig stehen. Die
Beine und Fiil3e sind gerade geworden. Da die Muskeln nach der OP sehr weich und entspannt werden, muss

Angelina sehr viel trainieren, um nun auch selbststandig gehen zu kénnen.
ARTEM ALGAZIEV

Artem kampft bereits seit Jahren um sein
Leben und hat die Hoffnung nicht verloren.
Es tut uns leid, dass wir keine erfreulichen
Neuigkeiten liber seinen Zustand haben. Der
Krebs hat leider erneut zugeschlagen und die
Arzte haben mit einer neuen Behandlung
begonnen. Wir sind betroffen und hoffen
instandig, dass es Artem bald besser geht.

VERA SAFAROVA
Auch bei Vera ist die SDR- Operation
erfolgreich verlaufen. Die Familie ist bereits
seit einigen Wochen wieder zu Hause. Bald
soll die Rehabilitation fortgesetzt werden.
Wie Veras Mama schreibt: Vera hat noch
grofle Angst zu stehen, da die Beine im
Moment sehr weich und sehr schwach sind.

Es wurden keine Spendenaufrufe fiir Darina Schawirina, Elisey
Artamonov und Anatolii Stupnikov gestartet. Unsere
Partnerorganisationen in Russland machten uns auf die schwierige Lage
dieser Kinder aufmerksam. Wir haben aus den Mitteln des Vereins die
fehlende Summe bezuschuf8t oder im Falle von Elisey die Zahlung an das

WIR
TRAUERN

UNSER SCHMERZ UBER
DIESEN VERLUST IST SO

GROR, DASS WIR KAUM
DIE RICHTIGEN WORTE
FINDEN KONNEN, UM
IHN AUSZUDRUCKEN.

- MOGEN SIE IN
- FRIEDEN RUHEN.

RU L(AR SEMET CICER TL CE EBRAR T \7FO(;I U




Yusuf Eren Gostak

SMA Typ 1

o
- o

KONTOSTAND 31.12.2022
OFFENE SAMMLUNGEN

Spendenaufruf  gestartet
am 06.10.2022, Zielsumme
500.000 fiir ,,Zolgensma“
Behandlung. Bis  zum
31.12.2022 sind 760 Spenden
eingegangen insgesamt

70.244,74 €

Spendenaufruf gestartet
am 02.12.2022, Zielsumme
500.000 fiir ,,Zolgensma*
Behandlung. Bis zum
31.12.2022 sind 20 Spenden
eingegangen insgesamt

Spendenaufruf gestartet
am 16.04.2022, Zielsumme
500.000 fiir ,,Zolgensma“
Behandlung. Bis zum
31.12.2022 sind  2.958
Spenden eingegangen
insgesamt

147.124,45 €

Spendenaufruf gestartet
am 15.06.2022, Zielsumme
500.000 fiir ,,Zolgensma“
Behandlung. Bis zum
31.12.2022 sind 87 Spenden
eingegangen insgesamt

Maria Yatsenko
SMA Typ 2

——
Varvara Shamic

_ 497,08 € 20.514,24 €

Spendenaufruf  gestartet
am 27.09.2022, Zielsumme
500.000 fiir ,,Zolgensma“
Behandlung. Bis zum
31.12.2022 sind 765 Spenden
eingegangen insgesamt

43.113,85 €

Spendenaufruf gestartet
am 27.07.2022, Zielsumme
500.000 fiir ,,Zolgensma“
Behandlung. Bis zum
31.12.2022 sind 1.019
Spenden eingegangen
insgesamt

23.807,65 €

SMA Typ 1

AM ANFANG 2023 ABGESCHLOSSENE SAMMLUNGEN

am 11.01.23 flir Joel am 02.02.23 fiir Irmak am 27.02.23 fiir Maksim

Seit 09.10.22
angehalten, da die
genaue Diagnose
noch nicht geklart
werden konnte

Raman Antikhevich
SMATyp 1



AUSBLICK

Jedes Jahr werden wir als Gemeinschaft vor neue Herausforderungen gestellt. Die
Corona-Krise im Jahr 2020/2021, der Ukraine-Krieg im Jahr 2022 und das jlingste Erdbeben
in der Turkei im Jahr 2023 haben uns alle auf die Probe gestellt.

In all diesen schwierigen Zeiten ist es wichtig, dass wir das Schicksal jedes einzelnen
Menschen nicht aus den Augen verlieren. Wenn alle sich nur auf grofe Missionen wie den
Schutz der Ozeane, der Erde und der Menschheit konzentrieren, wer kimmert sich dann
um die Schwachen und Kranken? Aber das Schicksal dieser Menschen ist auch unser
Schicksal - jeder von uns ist ein Teil dieser Menschheit.

Alle Kinder traumen davon, grol3 zu werden. Genauso betrachten wir es: wir sind noch in
den Kinderschuhen und streben danach, richtig groR zu werden, so dass man uns
bemerkt, Gber uns spricht und uns die Aufmerksamkeit schenkt.

In diesem Sinne blicken wir hoffnungsvoll in die Zukunft, in der wir hoffen, mehr
Menschen mit dhnlichen Uberzeugungen zu finden, denn uns fehlt tiberall immer noch
die notwendige Unterstlitzung. Viele unsere Ideen mussen nur umgesetzt werden und
einige haben wir bestimmt noch nicht in unserem ,,Masterplan®.

Zum Abschluss méchten wir uns bei allen Unterstiitzern fiir den Fortschritt bedanken,
den wir im Jahr 2022 bei der Einrichtung unseres Vereins erreicht haben, bei allen
Freiwilligen, die bei Spendenaufrufen tatkraftig mitgewirkt haben, und bei allen
Spendern, die uns so grof3ziigig unterstitzt haben.

Wir sind tief bewegt von lhrer Grof3zligigkeit und dankbar fiir jede Art von Zuwendung,
die Sie unserem Verein zukommen lassen, um den Kindern auf ihrem Weg zur Genesung
zu helfen.

01.03.2023, Niedernhall
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VARVARA - FUTURE FOR CHILDREN E.V.

LAURENTIUSSTR. 1
74676 NIEDERNHALL

INFO@VARVARA-HILFT.DE
VORSTAND@ VARVARA-HILFT.DE

WWW.VARVARA-HILFT.DE

VR 725 130
AMTSGERICHT STUTTGART
ST-NR. 76001/31600
FREISTELLUNGSBESCHEID VOM 12.12.2022

WEGE ZU HELFEN

BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT
IBAN: DE34 6012 0500 0001 7844 01
BIC: BFSWDE33STG

PAYPAL
SPENDEN@VARVARA-HILFT.DE

UBER UNSERE PARTNER

WWW.BETTERPLACE.ORG

WWW.UNITEDCHARITY.DE




