‘SSE (/ D G M Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke
LANDESVERBAND BAYERN e.V.

Vorbemerkung

Der vorliegende Jahresbericht ist sowohl der kombinierte Rechenschafts- und Kassenbericht
(§ 10 Abs. 5 Buchst. e) der Satzung) als auch der Geschaftsbericht (§ 9 Abs. 3 der Satzung).
Alle Mitglieder sollen einen Uberblick dariiber erhalten, was den Verein im abgelaufenen Jahr
beschéaftigt hat, welche Aufgaben erledigt wurden und wie die Finanzlage ist.

Gleichzeitig dient dieser Bericht den Zuschussgebern als zuséatzliche Information zum
Nachweis Uber die Verwendung der geleisteten Zuwendungen.

Der Vorstand wunscht sich, dass alle Mitglieder rege am Vereinsleben teilnehmen. Unsere
Internetseite enthalt immer aktuelle Hinweise auf Veranstaltungen und Gruppentreffen. Wenn
Sie als Mitglied die Mdglichkeit sehen, sich auch ehrenamtlich in der Vereinsarbeit zu
engagieren (Vorstand, Gruppenleitung etc.), setzen Sie sich bitte mit dem Vorstand in
Verbindung. Wir freuen uns auf Sie!



Beratungsdienst an den Neuromuskularen Zentren

Ziel ist die flachendeckende Beratung und
Begleitung von Menschen mit neuromuskularen
Erkrankungen und deren Angehorigen in
Bayern. Sie sollen darin unterstitzt werden, ihr
Leben in Selbstbestimmung zu fuhren.

Der Beratungsdienst ist seit 1995 mit haupt-
amtlichen Mitarbeiterinnen der DGM an den
Neuromuskularen Zentren in  Minchen,
Erlangen und Wurzburg vertreten.

Jeweils eine Sozialpadagogin, in Minchen eineinhalb Stellen, eine Physiotherapeutin
(Mdnchen und Erlangen) oder Ergotherapeutin (Wurzburg) beraten Muskelkranke per Telefon
oder E-Mail, personlich in Ambulanzen von Kliniken, bei Bedarf auch im Rahmen von
Hausbesuchen. Sie bieten Gesprachskreise an und organisieren Informations- und Begeg-
nungsveranstaltungen. Dartber hinaus arbeiten sie eng mit anderen Organisationen und
ortlichen Fachdiensten zusammen. Diese Fachkrafte werden jeweils durch eine
Verwaltungskraft (Teilzeit) unterstitzt.

Die Beratungsstellen werden im Rahmen der Uberregionalen Offenen Behindertenarbeit
(UOBA) mit Mitteln des Freistaates Bayern und der bayerischen Bezirke (seit 2016 ohne
Schwaben) finanziert. Damit wird ein niederschwelliges Angebot fur alle Betroffenen im
Flachenstaat Bayern gewahrleistet.

Die Gesamtkosten fiir den Beratungsdienst bei den Muskelzentren, insbesondere der
Personalkosten, Sachmittel- und Verwaltungskosten beliefen sich auf 575.849,03 € (vgl. auch
Tabelle zum Jahresabschluss 2022 auf den Seiten 17 bis 19).

Die folgenden Tatigkeitsbeschreibungen der Haupt- und Ehrenamtlichen geben nur einen
Ausschnitt der tatsachlich geleisteten Arbeit wieder.
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2. Tatigkeit des Vorstandes

Elisabeth Schéafer Sabine Kiihnicke-Dippold Armin Krischer
(Vorsitzende) (stellv. Vorsitzende, (Schatzmeister)
Offentlichkeitsarbeit)

Marianne Ullrich Markus Dippold
(Beisitzerin) (Jugendbeauftragter)

2. a. Bericht aus dem Vorstand

Der Vorstand des Vereins hat sich in der Corona-Zeit an regelmafige, insgesamt 21, online-
Vorstandsgesprache, von jeweils ca. zwei Stunden gewohnt. Der Aufwand an Reisezeit und
Reisekosten hat sich dadurch stark verringert. Alle Sitzungen bendétigten Zeiten fur Vor- und
Nachbereitung. Zusatzlich wurden situationsbedingt immer wieder Besprechungen (per Mail
und Telefon) erforderlich.

Das Online-Portal ZOOM haben wir auch den Kontaktgruppen zur Verfligung gestellt, damit
der Austausch nicht abreif3t und weiterhin funktionieren kann.

Die nicht unerheblichen Arbeitszeiten des ehrenamtlichen Vorstands in deren Privatwoh-
nungen wurden nicht erfasst. Die Vorstandssitzungen fanden 2022 ausschlief3lich online statt.
Die gewahlten Delegierten des Landesverbandes waren zur gemeinsamen Sitzung, wie immer
kurz vor der Delegiertenvesammlung, am 18.06.2022 eingeladen.

In den Sitzungen wurden vor allem Fragen der Finanzierung, der Personalfihrung, der
Organisation des Landesverbandes sowie der Zusammenarbeit mit den Neuromuskularen
Zentren, den Delegierten und Kontaktpersonen und -gruppen besprochen.
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Ferner wurde beraten und entschieden uber:

o die Tatigkeit der hauptamtlichen Mitarbeiter, eine Betriebsversammlung fand am
23.03.2022 online statt, nach Lockerungen der Corona-Vorschriften wurde ein
Betriebsausflug organisiert

e die laufende Uberwachung und Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung

e die Planung von Veranstaltungen fir 2022/2023 unter Mitwirkung der Teamleitungen der
Beratungsstellen (jeweils 1 Arbeitstag)

Unter anderem wurden folgende Tatigkeiten geleistet:

e die Beantragung von Fdrdermitteln beim Freistaat Bayern, den Bezirken und der
Kassenubergreifenden Férderung nach § 20 h SGB V sowie die Erstellung von
Verwendungsnachweisen fur die erhaltenen Férdermittel.

¢ Rechnungsabschluss 2021, Haushaltsplan 2022, Verwendung eingegangener Spenden

e Vorbereitung und Veroffentlichung des Jahresberichts 2021.

e  Offentlichkeitsarbeit gemeinsam mit den hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und den
ehrenamtlichen Kontaktpersonen

¢ Koordination und Information der ehrenamtlichen Kontaktpersonen im Landesverband.

e Jugendbeauftragter:
Mit dem Thema des guten digitalen Aufritts beschaftige sich auch unser Jugendbeauf-
tragter Markus Dippold und begann Ende 2022 zusammen mit Sabine Kihnicke-Dippold
eine Website-Administratoren-Schulung. Seitdem sind die beiden daran, die Website des
Landesverbands Bayern komplett neu zu gestalten, damit sie Ubersichtlicher, wartungs-
armer und bedienungsfreundlicher wird.

Weiterhin war Markus Dippold seit 2019 als Berater fiir einen Fernsehfilm Uber einen
muskelkranken Jugendlichen aktiv. Im Herbst 2022 begannen die Dreharbeiten und
Markus war eingeladen. Wir berichten ausfihrlich auf unserer Webseite und im
Muskelreport 1/2023 UGber dieses gelungende Beispiel fiir Beteiligungsprojekte.

Kameraman Konstantin Kréning,
Markus Dippold und
Prof. Franziska Buch

Eine Szene aus dem Film: Selbsthilfegruppe mit
Sophie von Kessel in der Rolle von Frau Dr. Wildenhahn

JungeDGM:

Im Marz 2022 hat der Bundesvorstand der DGM die Geschaftsordnung der JungeDGM
offiziell verabschiedet. Im Zusammenhang mit dieser hat die JungeDGM auch ein
offizielles Leitungsteam:

Vorsitzende: Hanna Zuckermandel,

Stellvertretender Vorsitzender: Harm Groothoff,

Beauftragter fir Offentlichkeitsarbeit: Jakob HauRermann
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2. b. Webseite, soziale Medien und online-Meetings

Unter www.dgm-bayern.de sind Aktivitaten des
Landesverbandes, Termine, Ansprechpartner,
Veroffentlichungen wie Jahresberichte nachzu-
lesen.

Seit Ende 2022 sind Markus Dippold und Sabine
Kihnicke-Dippold dabei, unsere Webseite neu
zu schreiben und bedienungsfreundlicher zu
gestalten.

Wenn Sie gerne bei unserem Internet-
auftritt mitmachen mochten und Ihre
kreativen Ideen verwirklichen wollen, dann
kontaktieren Sie uns bitte. Wir planen unter
anderem das Einbinden von Videos und
Podcasts und wir méchten unseren Gruppen
die Maglichkeit geben, iiber sich, ihre
Aktivitaten oder iber Themen, die sie bewegen, zu berichten.

Die Facebookseite unseres Landesverbandes finden Sie unter:
https://www.facebook.com/dgmbayern/

Auch hier suchen wir interessierte und kreative Kopfe, die
unsere fb-Seite mit Leben fiillen.

Den Gruppen und Kontaktpersonen haben wir unseren Zugang zur Verfugung
gestellt, um ihnen online-Treffen zu erleichtern. Unser Jugendbeauftragter, Markus Dippold,
hat eine bebilderte Bedienungsanleitung geschrieben, um allen einen einfachen Einstieg ins
online-Meeting zu ermdglichen. Mittlerweile werden Gruppen-online-Treffen sehr gut genutzt
und finden rege Teilnahme, so dass wir fur das Jahr 2022 auch gruppenubergreifende
Meetings planen.

Wenn Sie an diesen Meetings teilnehmen mdchten oder Themenwiinsche einbringen wollen,
wenden Sie sich bitte an Sabine Kiihnicke-Dippold (kuehnicke@dgm-bayern.de).

Anmerkung zu zoom und alternativen Online-Meeting-Plattformen:

In zoom kam es seit einiger Zeit immer wieder zu Problemen bei der Anmeldung. Aus
Kostengrinden hat unser Landesverband nur einen zoom-Account, auf den Vorstande,
Mitarbeiter und Gruppenleiter Zugriff hatten, um online-Treffen veranstalten zu kénnen.

Nun hat Zoom die Nutzungsbedingungen geandert und ab sofort ist nun bei jeder Account-
Anmeldung ein Sicherheitscode notwendig, der von zoom an nur eine Account-E-Mailadresse
verschickt wird, auf die nur Elisabeth Schafer Zugriff hat. Dieser Umstand erschwert die
Planung von Onlineveranstaltungen und macht auch spontane online-Treffen unméglich.
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Um unseren Kontaktgruppen weiterhin die Mdglichkeit zu geben, Onlineveranstaltungen ohne
groen Aufwand planen und durchfihren zu kdnnen, erarbeitet der Vorstand gerade eine
Alternative mit dem Videokonverenzprogramm "Senfcall". Dieses Programm ist kostenfrei,
datenschutzkonform und einfach in der Handhabung. Es ist ebenfalls moglich, mehrere
Meetings zeitgleich durchzufiihren. Sobald der Vorstand genug Erfahrungswerte gesammelt
hat, wird Markus Dippold unsere Gruppen informieren und ihnen eine Bedienungsanleitung
zur Verfugung stellen.

2. c. Verbindung zu Muskelzentren

Die im Auftrag und in Zusammenarbeit mit der DGM eingerichteten Neuromuskularen Zentren
beraten regelmafig Uber Forschungsergebnisse, Kongresse, innerbetriebliche Entwicklungen
und &ahnliches. Zu diesen Beratungen werden jeweils Vertreter des Landesverbandes
eingeladen. Dadurch wird die Kommunikation mit den Neuromuskularen Zentren auf
Landesebene gewahrleistet.

Unsere drei Neuromuskularen Zentren in Erlangen, Wurzburg und
Munchen erhielten Anfang 2021 erneut das Gutesiegel der DGM. In
den Muskelzentren arbeiten spezialisierte Arzte auf dem Gebiet der
neuromuskularen Erkrankungen, in der Regel Neurologen oder
Neurop&diater, die in einer interdisziplindren Zusammenarbeit mit
Kardiologen, Pulmologen, Orthopaden, Rheumatologen, Physio—
therapeuten und Sozialberatern die muskelkranken Patienten
betreuen. Neben der Diagnose und Behandlung werden in den NMZ
Forschungsarbeiten umgesetzt (Quelle: DGM e.V.)

In unseren Neuromuskularen Zentren wird der Landesverband wie folgt vertreten:
e beim Neuromuskularen Zentrum Bayern Sid durch Elisabeth Schafer und in
Vertretung durch Marianne Ullrich,

e beim Neuromuskularen Zentrum Bayern Mitte durch Sabine Kiihnicke-Dippold und in
Vertretung durch Armin Krischer,

e beim Neuromuskularen Zentrum Wirzburg durch Sabine Kihnicke-Dippold und in
Vertretung durch Armin Krischer.

2. d. Vertretung beim Paritatischen

Der Landesverband ist seit 1996 Mitglied im Paritatischen
— DER PARITATISCHE Wohlfahrtsverband. Dieser Dachverband besteht aus etwa 770
GESAMTVERBAND

Mitgliedsorganisationen und ist der Trager fur die Prifung von
Zuschussantragen und Verwendungsnachweisen im Rahmen der Uberregionalen Offenen
Behindertenarbeit (1OBA) in Bayern. Die Vertretung des Landesverbandes wird von Elisabeth
Schafer wahrgenommen.
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2. e. Vertretung bei der LAG Selbsthilfe Bayern e.V.

,.YL'*Q\ Die Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Bayern ist der Zusammen-
SEI.BSTH"-FE schluss von z. Zt. 116 Selbsthilfeverbdnden auf Landesebene, in
LAG BAYERN welcher der Landesverband ebenfalls Mitglied ist. Die Zusammenarbeit

erfolgt in den Arbeitskreisen der LAG Selbsthilfe Bayern e.V. und der
Teilnahme an Fachtagungen. Die LAGS konnte am 18.11.2022 ihr 50-jahriges Bestehen im
Senatssaal des bayerischen Landtags unter groRer Beteiligung der Mitgliedsverbande,
Dachorganisationen und der Schirmherrin, Landtagsprasidentin llse Aigner, feiern.
Vertreten wird der Landesverband durch Elisabeth Schéfer.

3. Tatigkeit der Sozialpadagoginnen

Die Hauptaufgabe der psychosozialen Beratung (PSB) besteht in der Beratung und Begleitung
von Menschen mit neuromuskularen Erkrankungen und ihren Angehdrigen in Bayern. Die
Beratungskontakte fanden telefonisch, schriftlich oder persdnlich (an den Beratungsstellen
oder im Rahmen von Hausbesuchen) statt. Im abgelaufenen Jahr kamen auf3erhalb von
Veranstaltungen insgesamt 1551 Beratungskontakte zustande.

Die Diagnose einer neuromuskuldren Erkrankung bringt in der Regel einschneidende
Veranderungen in verschiedenen Lebensbereichen mit sich. Die Begleitung im Prozess der
Krankheitsverarbeitung, in krisenhaften Situationen (z.B. Abhangigkeit von Hilfe, Verlust von
Fahigkeiten, Sterben und Trauer) sind deshalb wichtige Bestandteile der psychosozialen
Beratung. Dariber hinaus beinhaltet PSB die Unterstiitzung in sozialrechtlichen Fragen (zum
Schwerbehindertenausweis, zu Leistungen der Pflegekassen oder zum persénlichen Budget
und vieles mehr), die Hilfe bei der Durchsetzung von Anspriichen und die Beratung bei der
praktischen Alltagsbewaltigung.

Ein wesentliches Merkmal der Tatigkeit ist die enge Zusammenarbeit mit Betroffenen und
Angehorigen, die sich ehrenamtlich in der DGM engagieren (Kontaktpersonen). So kénnen
Fachwissen der Hauptamtlichen und Erfahrungswissen der Ehrenamtlichen zusammengefuhrt
werden.

Die hauptamtlichen Mitarbeiterinnen begleiten die Ehrenamtlichen in ihrer Tatigkeit und bieten
jahrlich zwei Seminartage (Fortbildung und Erfahrungsaustausch) an, siehe 7. d) und 10.).
Leider musste der fur Juli geplante Seminartag ausfallen.

Oktober 2022:
Ehrenamtswochenende in Regensburg mit 23 Teilnehmenden

Auch die Zusammenarbeit mit und die
Unterstutzung von Kontaktgruppen, die
Organisation von Informations- und
Begegnungsveranstaltungen gehodren zu
den Aufgaben der PSB (siehe 7.)
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Weitere Aufgaben der Sozialpadagoginnen bestehen in der Teamleitung am jeweiligen
Neuromuskularen Zentrum, in der Planung und Durchfiihrung von Freizeit-, Bildungs- und
Begegnungsangeboten fir Menschen mit neuromuskularen Erkrankungen und ihren
Angehérigen, in der Erarbeitung von Informationsmaterialien sowie in der Offentlichkeitsarbeit.

Wegen der hohen Komplexitat der Fragestellungen ist eine enge kollegiale Zusammenarbeit
mit den Mitarbeitenden der Neuromuskularen Zentren sowie eine gute Vernetzung mit
Fachdiensten vor Ort unverzichtbar. Die Sozialpadagoginnen Frau Deuter, Frau Mosbauer,
Frau Eiler und Frau Werkmeister sind sehr gut in die regionalen Versorgungsstrukturen
eingebunden und tragen dazu bei, diese weiter zu entwickeln.

Die Mitgliederversammlung mit Landesverbandstreffen fand auch 2022 online statt.
Erganzend zu den Kontaktgruppentreffen unter ehrenamtlicher Leitung wurden durch eine
Mitarbeiterin der PSB mehrere Online-Gesprachsrunden (z.B. auch zum Thema Assistenz)
und Vortragsveranstaltungen (z.B. Schmerz bei Neuromuskularen Erkrankungen) angeboten.
Aufgrund positiver Erfahrungen (mobilitatseingeschrankte Menschen begriflen Online-
angebote sehr) soll das Onlineformat im Wechsel zu Prasenzveranstaltungen zum Teil
erhalten bleiben.

An der Beratungsstelle in Minchen fanden mehrere Treffen von Muittern muskelkranker
Jugendlicher und junger Erwachsener statt. Eine dieses Jahr neu ins Leben gerufene
Trauergruppe wurde gerne angenommen. Zudem wurde an diversen Arbeitskreisen
mitgearbeitet, u.a. auch an der ,Arbeitsgruppe zur Bestimmung und Weiterentwicklung des
Instruments zur Bedarfsermittlung im Rahmen des Bundesteilhabegesetzes.

Zunehmend bereitet die extrem angespannte Personalsituation besonders im Pflegebereich
vielen Ratsuchenden grofe Sorge. Das Thema war in vielen Beratungsgesprachen sehr
prasent. Fir die psychosozialen Beraterinnen wird es zunehmend schwieriger und
zeitintensiver, adaquate Versorgungsmaoglichkeiten aufzuzeigen.

von links nach rechts:

Albertine Deuter
NMZ Bayern Sud,
Minchen

Angelika Eiler
NMZ Wurzburg

Susanne Werkmeister
NMZ Bayern Mitte,
Erlangen

Anne Mosbauer
NMZ Bayern Sud,
Minchen
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4. Tatigkeit der Physiotherapeutinnen

Die Schwerpunkte der physiotherapeutischen Beratungsstellen liegen in der Beratung zu
geeigneten therapeutischen Anwendungen und in der Beratung zur Auswahl und Anwendung
von Hilfsmitteln. Auch die Anleitung und Unterstiitzung von Angehdrigen und therapeutischem
Fachpersonal gehdéren zu den Aufgaben der Physiotherapeutinnen. In der ambulanten
Beratung werden Betroffene sowie deren Angehoérige vom Beginn der Erstdiagnose an im
gesamten weiteren Krankheitsverlauf unterstitzt und begleitet. Es werden allgemeine und
individuelle Behandlungskonzepte entworfen. Damit ist eine effektive, zielfihrende Therapie
fur die Betroffenen mdglich.

Die Beratung erfolgt personlich im jeweiligen Beratungszentrum oder auch im Rahmen eines
Hausbesuches, ebenso wie telefonisch oder schriftlich per Mail. Es werden Therapieinhalte
aufgezeigt und besprochen und soweit mdglich auch beim Finden geeigneter Therapeuten
unterstitzt.

Die Motivierung der Betroffenen die Therapie regelmafig durchzufihren, und bei Bedarf die
Anleitung der Angehdrigen (z. B. bei Transfers), gehdren ebenfalls zum Aufgabenbereich. Fur
niedergelassene Kolleglnnen verschiedener Therapiebereiche besteht die Moglichkeit zum
fachlichen Austausch. Diese interdisziplindre Zusammenarbeit ist eine optimale Mdglichkeit
Therapieinhalte abzustimmen und sich therapeutisch, zum Nutzen der Betroffenen,
gegenseitig zu erganzen.

Um die Lebensqualitat der Betroffenen zu verbessern und zu erhalten ist eine objektive Hilfs-
mittelberatung sehr hilfreich. Aufgrund der langjahrigen Erfahrungen der Physiotherapeu-
tinnen kdnnen gezielt Versorgungsvorschlage fur die jeweiligen Erkrankungen gemacht
werden. In Absprache mit den Leistungserbringern vor Ort wird die bestmégliche, individuell
notwendige Hilfsmittelversorgung angestrebt. In Zusammenarbeit mit Arzten werden dafir
ausfuhrliche Begriindungshilfen fur die Kostenibernahme erstellt. Da es im vergangenen Jahr
wieder vermehrt zu Ablehnungen durch Leistungstrager kam, bendétigten viele der Betroffenen
auch Hilfe bei der Argumentation und der Formulierung von Widersprtchen.

Durch die sehr gute und enge Zusammenarbeit mit unseren Sozialpadagoginnen kénnen
Betroffene und ihre Angehdrigen umfassend unterstitzt und begleitet werden.

Der kollegiale Austausch im Team ist bei den schweren Krankheitsverldufen unserer
Patientinnen fiir uns sehr wertvoll und eine grof3e Entlastung.

Insgesamt wurden 1260 Beratungen von Frau Zang und Frau Kulla am NMZ Bayern-Sid,
sowie von Frau Watzek am NMZ Bayern-Mitte durchgefuhrt.

Ina Watzek Christine Kulla Birgit Zang
Neuromuskulares Zentrum Neuromuskulares Zentrum Neuromuskulares Zentrum
Bayern-Mitte, Erlangen Bayern-Sid, Miinchen Bayern-Sid, Miinchen
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5. Tatigkeit der Ergotherapeutin

Die Hauptaufgaben der Ergotherapie am NMZ Wirzburg sind die Beratung und die Betreuung
von Patienten mit neuromuskularen Erkrankungen. Ziel ist die korperliche, geistige, soziale
und berufliche Selbstandigkeit zu erhalten.

Betroffene und Angehodrige werden im Antragsverfahren bis zur Genehmigung von
verordneten Hilfsmitteln (z.B. Rollstuhl, Rollator, Griffverdickungen fir Besteck oder
Schreibhilfen) unterstitzt und im Umgang mit Hilfsmitteln angeleitet (z.B. zum Transfer vom
Bett in den Rollstuhl mit Rutschbrett und Gleitmatte).

Dartber hinaus berat die Ergotherapeutin bei Schluckstérungen (z.B. im Hinblick auf die
Nahrungsanpassung und -aufnahme), aber auch bei Verlust der Sprache um den richtigen
Sprachcomputer zu finden. Wichtig ist die Vernetzung mit den Mitarbeitern am
neuromuskularen Zentrum, mit niedergelassenen Therapeuten sowie anderen Kliniken und
therapeutischen Einrichtungen.

Ein weiterer Themenbereich ist die Beratung zu therapeutischen Madglichkeiten, das
Bewusstmachen von eigenen Bewegungsablaufen sowie das Erarbeiten von
Kompensationstechniken, sodass Alltagsverrichtungen mit weniger Kraftaufwand und mehr
Leichtigkeit verrichtet werden konnen. Gegebenenfalls koénnen Alltagsablaufe mit
entsprechenden Hilfsmitteln an die neue korperliche Situation angepasst werden.

2022 wurden 585 ergotherapeutische Beratungen am neuromuskularen
Zentrum  Wurzburg  durchgefihrt. Bei Bedarf erfolgten die
ergotherapeutischen Beratungen telefonisch und/oder schriftlich, bzw.
konnten Hausbesuche auch wieder regelmafig stattfinden.

Die Beratungszeiten der Ergotherapeutin &ndern sich ab 2023. Sie ist Uber
Mail brauner@dagm-bayern.de erreichbar oder telefonisch taglich zwischen
11 Uhr und 14 Uhr.

6. Tatigkeit der Verwaltungskrafte

Die Arbeitsplatze unserer drei Verwaltungskrafte befinden sich in den R&umen der
neurologischen Kliniken, an den Standorten Minchen, Erlangen und Wirzburg. Es besteht
eine enge Verbindung zu den Sprechstunden der Neuromuskularen Zentren — ideal, da kurze
Wege zu Patienten und Arzten gewahrleistet sind.

Viele wiederkehrende Aufgaben werden erledigt, beispielsweise Informationsbroschiren
gereicht, Termine vereinbart, Briefe geschrieben, Bescheinigungen fur Krankenkassen und
Amter ausgestellt und immer mdglichst zeitnah versendet, Telefonate gefiihrt, Neumitglieder
herzlich begrifdt, Mitgliederlisten, Kontaktadressenflyer und Sprechstundenlisten gepflegt
sowie Berichte von den vielfaltigen Aktionen des laufenden Jahres flir die Homepage verfasst
und gestaltet.

Diverse Veranstaltungen, wie beispielsweise der ALS-Gesprachskreis, werden von den
Verwaltungskraften in enger Zusammenarbeit mit den Kolleginnen aus den Beratungsstellen
geplant und organisiert.
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2022 waren die Aufgaben und Arbeitsweisen in unseren Beratungsstellen immer noch ein
wenig von der Corona-Pandemie beeinflusst. Prasenzveranstaltungen waren zwar teilweise
wieder mdglich, doch galt es oft kurzfristig zu agieren, um den immer wieder veranderten
Regelungen an Kliniken und im Allgemeinen gerecht zu werden.

Doch die Pandemie hat auch neue Turen geéffnet, indem die digitale Welt einen anderen
Stellenwert erhielt - sowohl intern, als auch bei den Mitgliedern.

Tamara Schoémig Sabine Berger Manuela Thaller
Neuromuskulares Zentrum Neuromuskulares Zentrum Neuromuskulares Zentrum
Wirzburg Bayern-Mitte, Erlangen Bayern-Sid, Miinchen

7. Veranstaltungen

a) Mitgliederversammliung

Wegen der Corona-Pandemie wurden die letzten Mitgliederversammlungen online durchgefihrt,
was auf hohe Akzeptanz stie. Am 30.04.2022 begriiBte die Vorstandsvorsitzende, Frau
Elisabeth Schafer, zur satzungsgemaBen Mitgliederversammlung — leider wieder online.

Der Jahres- und Rechenschaftsbericht wurde, wie in der letzten Mitgliederversammlung
angekundigt, auf unsere Internetseite eingestellt und so den meisten Mitgliedern zuganglich. Auf
einige Themen wurde jedoch genauer eingegangen.

Personaldnderungen waren in Minchen und Wduirzburg vorgesehen. Frau Brauner
(Ergotherapeutin Wiirzburg) plante ihren Ruhestand und auch Frau Deuter (Sozialpadagogin
Minchen) hatte dies vor. Aufgrund von Fachkraftemangel konnten beide Stellen nicht neu besetzt
werden. Ab 2024 werden Nachfolger gesucht: Sozialpadagoge in Miinchen fiir eine ca. 27-Std.-
Woche und ein Ergotherapeut fur Wirzburg.

Frau Sabine Kiihnicke-Dippold gab einen Uberblick (iber die Aktivitaten Internet, soziale Medien
und Offentlichkeitsarbeit. Leider konnten auch 2022 weniger Gruppentreffen stattfinden. Es
haben sich aber Gruppen und Personen auf vielfaltige Weise per ZOOM, WhatsApp-Gruppen
und in Telefonkonferenzen vernetzt und so konnte ein regelmaRiger Kontakt untereinander
aufrechterhalten werden. Auch konnten wir Workshops online anbieten, die sehr gut
angenommen wurden.

Der Schatzmeister, Herr Armin Krischer stellte in einer ppt-Prasentation die Finanzen sehr
anschaulich und verstandlich dar. Auf die aulRergewdhnlichen Spendeneingange des Jahres
2021 kénnen wir uns kunftig nicht verlassen. Nach dem Kassenbericht beantragten die
Kassenprufer, das Ehepaar Roth, die Entlastung des Vorstandes, was bei Enthaltung des
Vorstandes einstimmig geschah.
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Zum Schluss der Mitgliederversammlung richtete unsere
Vorstandsvorsitzende, Frau Elisabeth Schéfer,
einen Appell an die Mitglieder in eigener Sache:

>>

Ich bin nun seit mittlerweile 30 Jahren im LV Bayern aktiv.

Mein groftes Anliegen ist es, dass der Landesverband in der jetzigen Form
als e.V. weiter bestehen bleibt. Dazu wiinsche ich mir, dass sich im Laufe der
ndchsten 1 bis 2 Jahre Mitglieder beim Vorstand melden, die sich eine
Vorstandarbeit zutrauen und bei der Neuwahl 2024 kandidieren. Denn:

Ohne Vorstand gibt es keinen Verein - keine Beratungsstellen -
keine Mitarbeiter - keine personliche Beratung -
keine Wochenendveranstaltungen - keine bayerische Organisation.

Natirlich hat ein Ehrenamt auch immer etwas mit Arbeit zu tun, aber es
steckt noch so vieles mehr dahinter. Es erfiillt mich mich groBer Zufrieden-
heit, dass ich nun schon viele Jahre diese sinnstiftende Tatigkeit ausfiihren

kann. Es gibt mir eine besondere Befriedigung, etwas Gutes geleistet zu

haben. Und die Dankbarkeit, die ich erfahre, macht alles wieder leicht.

Bitte melden Sie sich bei Infteresse an einem Vorstandsamt.
Wir laden Sie gerne zu einer Vorstandssitzung ein und beantworten
Thre Fragen. Es wird niemand lberfordert, sondern immer nach
seinen Fdhigkeiten und Moglichkeiten eingesetzt
und natiirlich unterstiitzen wir uns alle gegenseitig.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn wir 2024 sieben Vorstandsmitglieder
wdhlen kannten und ich mich dann nach weiteren drei Jahren
auf dem Altenteil ausruhen darf.

<<

Nach einer Pause begann Frau Brauck von der Kanzlei Brauck-Hunger ihren Vortrag zum
Behindertentestament. Frau Brauck stellte anschaulich und sehr kompetent zunachst die
gesetzliche Erbfolge und dann die sehr komplexen Konstellationen und Mdéglichkeiten sehr
Ubersichtlich vor, wenn ein Familienmitglied eine Behinderung hat. Sie wies auf diverse
finanzielle Fallstricke in Bezug auf Grundsicherung und Sozialhilfe hin. Ganz besonders
betonte sie, die Erbfolge genau zu durchdenken und exakt — am besten notariell — festzuhalten.
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b) Angebote fiir ALS-Betroffene und ihre Angehérigen

Neuromuskuldres Zentrum Bayern Siid
11.06.22 Gesprachsrunde fir ALS Betroffene u. Angehérige im Rosengarten Miinchen, 19 TN
13.07.22 Fortbildung fur Physiotherapeuten, Vortrag ,Physiotherapie bei ALS, online,
Vortrag durch Birgit Zang
25.07.22 Fortbildung fir Mitarbeiter im Hospiz Erding durch Albertine Deuter u. Christine Kulla

17.09.22 ALS-Gesprachskreis, Thema: ,Neues im Kontext Kommunikation, Umfeld-und-
Sondersteuerung®, Referent: Herr Fottner vom Sanitatshaus Streifeneder

Neuromuskuldres Zentrum Wiirzburg
26.01.22 (5 TN), 29.06.22 (3 TN), 02.11.22 (9 TN), 07.12.22 (3 TN)

Moderierter Gesprachskreis fur Angehdrige von ALS-Betroffenen, online
30.07.22 Thematisch offener ALS-Gesprachskreis in Wirzburg am 30.07.22, 9 TN

Neuromuskuldres Zentrum Bayern Mitte

24.02.22 Moderierter Erfahrungsaustausch fiir ALS-Betroffene u. Angehorige, 8 TN, online
01.07.22 Moderierter Erfahrungsaustausch f. Angehdérige v. ALS-Betroffenen, 4 TN, Erlangen
24.08.22 ALS-Gesprachskreis, 73 TN, Rummelsberg

c) Angebote fiir Eltern muskelkranker Kinder, fiir Jugendliche und junge Erwachsene
Jugendtreff Wirzburg, Ansprechpartner: Julian Wendel, Tel. 0931 68545

Du bist zwischen 16 und 30 und hast Lust, dich mit anderen
Muskelkranken auszutauschen? Dann sei doch beim

ndchsten Mal dabei, wenn wir uns wieder treffen.

Wir haben schon viele coole Sachen gemacht, von

Eislaufen (mit Rollstuhl!) Gber Pen&Paper-Rollenspiele bis
hin zu gemdutlichen
Treffen im Biergarten
oder - dank Corona -
per Zoom. Bei uns kommt jeder auf seine Kosten.
Auflerdem wollen wir bald mal zusammen ein
Wochenende weg fahren.

Wenn du mitentscheiden willst, wo es hingehen soll,
oder wenn du einfach so mal dabei sein mochtest, dann
melde dich gerne direkt bei Corinna Fischer und Julian Wendel (E-Mail: fischer.corinna@web.de).

Wir freuen uns auf dich!

SEITE 13



15. bis 17.07.2022 Segelwochenende fiir Familien mit muskelkranken Kindern

Segeln mit muskelkranken Kindern und deren Familien in Gmunden am Traunsee,
in Zusammenarbeit mit dem ISPZ der Haunerschen Kinderklinik Miinchen.
Teilgenommen haben 20 Erwachsene und 15 Kinder.

d) Angebote fiir Ehrenamtliche und Interessierte

11.05.2022  Treffen mit Kontaktpersonen aus dem Bereich Bayern Sid zum
Erfahrungsaustausch, online mit allen Mitarbeiterinnen des Zentrums Bayern Sid
07.-09.10.22 Freizeit- und Begegnungswochenende fur Ehrenamtliche, 21 TN
Referentin: Rotraut Wagner-Malsch, Atemtherapie
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e) Sonstige Informations- und Begegnungsveranstaltungen

31.01.2022 Vortrag online "Zellbiologie und genetische Therapieansatze bei SMA und ALS",
Dr. Sibylle Jablonka, Wirzburg, 30 TN

24.02.2022 Gesprachsrunde Assistenz: ,Was ist selbstbestimmt Leben fir mich®, online, 20 TN
18.03./01.07./04.11.2022 Trauergruppe fur Angehdrige Verstorbener mit J. Verstl, 8/5/9 TN

05.04.2022 Vortrag online ,Schmerz bei neuromuskularen Erkrankungen®, Prof. Claudia
Sommer, Wirzburg, 32 TN

04.05.2022 Moderierter Erfahrungsaustausch fur Muskelkranke und Angehdrige, online, 12 TN
Leitung Angelika Eiler gemeinsam mit Gabi Boettcher

22.05./11.11.2022 Treffen fur Mitter von muskelkranken Jugendlichen 6/8 TN

23.06.2022 Gesprachsrunde Assistenz: Assistenz im Arbeitgebermodell mit persoénlichem
Budget, online 23.06.22, 19 TN

25.07.2022 Erfahrungsaustausch fir Muskelkranke und Angehdrige, ,Auf der Suche nach
meinem eigenen Rhythmus — zwischen Planung und Flexibilitat* online, 12 TN
Leitung Angelika Eiler gemeinsam mit Gabi Boettcher

17.08.2022 Familienausflug
ins Freilandmuseum
Bad Windsheim,
31 TN

28.09.2022 Erfahrungsaustausch fiur Muskelkranke und Angehorige ,Alles eine Frage der
Perspektive — wie sehe ich mich, wie werde ich gesehen?, online, 9 TN

25.11.2022

Tanzprojekt in Zusammenarbeit mit
Frau Dr. Fock-Nutzel fir Muskelkranke
und ihre Angehorigen, 8 TN

30.11.2022 Thematisch offener Erfahrungsaustausch fir Muskelkranke und Angehérige
online, 10 TN

15.12.2022 Gesprachsrunde Assistenz:
wie komme ich zur Assistenz — das Verfahren/Kostentrager ..., online, 13 TN
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f) Teilnahme an Veranstaltungen des Bundesverbandes

04.04.22 Online-Sitzung der Landesleiter
01.07.22 Arbeitssitzung Landesleiter mit Bundesvorstand, Hohenroda
03.07.22 Delegiertenversammlung, Hohenroda

g) Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeitsarbeit wird in unterschiedlichen Formen geleistet. Es sind Mitglieder des Vorstands,
Mitarbeiterinnen der Beratungsstellen und ehrenamtliche Kontaktpersonen einbezogen. Wenn
mdglich werden auch Aktivitdten von Kooperationspartnern genutzt, um Uber Muskel-
erkrankungen zu informieren, die Arbeit der DGM vorzustellen und die Interessen muskelkranker
Menschen und ihrer Angehdrigen zu vertreten.

Zusatzlich werden von hauptamtlich Mitarbeitenden des Landesverbandes und ehrenamtlichen
Kontaktpersonen zahlreiche Termine wahrgenommen, die der Vernetzung vor Ort dienen und
gleichzeitig die Arbeit der DGM bekannter machen.

Nachfolgend werden beispielhaft einige Aktivitaten benannt:

e Neu hinzu gekommene Mitglieder erhalten ein BegriiRungsschreiben des Vorstandes mit
den Beratungsflyern des Landesverbandes.

e Artikel, die auf der Homepage des Landesverbandes verdffentlicht werden sollen, kdnnen
an unsere Vewaltungskrafte oder direkt an Frau Kuhnicke-Dippold gesandt werden
(kuehnicke@dagm-bayern.de). Uber die Verdéffentlichung entscheidet der Vorstand.

e Die Flyer des Landesverbandes werden in Wirzburg verwaltet und kénnen dort ange-
fordert werden (schoemig@dgm-bayern.de).

h) Forderverein DGM Bayern e.V.

2021 wurde der Forderverein gegrindet. Zweck des Vereins
ist es, finanzielle Mittel fir den Landesverband Bayern zur
Verfugung zu stellen und ihn damit zu unterstitzen. Spenden
kénnen dort eingenommen und Spendenbescheinigungen
ausgestellt werden.

Der Vorstand:
Wolfgang Taubert, Vorsitzender

Albertine Deuter, stellvertretender Vorstand
Armin Krischer, Schatzmeister
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8. Bericht uber die Finanzen

a) Zuschiisse und Fordergelder

Flr unsere Beratungsdienste an den Neuromuskularen Zentren in Erlangen, Minchen und
Wirzburg erhalten wir im Rahmen der uberregionalen Offenen Behindertenarbeit (GOBA)
Zuschusse zu den Personalkosten. 2022 waren das:

€ 126.546,00 vom Zentrum Bayern, Familie und Soziales (ZBFS)
€ 399.484,58 von den 6 bayerischen Bezirken

(die Férderung des Bezirk Schwaben entfiel ab 2016)
€ 3.000,00 vom Bezirk Oberpfalz fir 2023

Fir die Verbandsarbeit haben wir erhalten:

€ 7.388,00 vom Zentrum Bayern, Familie und Soziales (ZBFS)

€ 10.000,00 Pauschalférderung der Krankenkassenverbande gem. § 20 h SGB V

€ 3.460,00 Projektférderung der Krankenkassenverbande gem. § 20 h SGB V
b) Spenden

Auch im vergangenen Jahr haben Menschen runde Geburtstage gefeiert, auf Geschenke
verzichtet und dabei an unseren Landesverband gedacht Wir danken allen, die Spenden
eingeworben oder selbst gespendet haben. Wir freuen uns Gber gro3e und kleine Betrage!
Alle zusammen tragen dazu bei, unsere Arbeit sicher zu stellen!

Spenden anstelle von Blumen und Kranzen anlasslich mehrerer Trauerfalle haben uns sehr
geholfen. Wir danken deshalb den Hinterbliebenen der Familien sehr herzlich fir diese
grofRziigige Geste.

Der Spendeneingang fur den Landesverband betrug € 15.097,69. Die einzelne Zusammen-
setzung der gesamten Spenden wird bei der Mitgliederversammlung am 24.06.2023
dargestellt. Uber die Halfte der Spenden musste fiir die Rickstellung von Gehaltszahlungen
gebucht werden, um die Personalkosten fir 2023 sicher zu stellen.

Das Spendensiegel (DZI) wird weiterhin nicht angestrebt. Die jahrlich, ziemlich hohen
Gebulhren dafir werden wir besser fur Aktionen einsetzen kénnen.

Gemal Freistellungsbescheid des Finanzamtes Minchen fiir Kérperschaften sind wir als
gemeinnutziger Verein von der Korperschaftssteuer befreit. Wir sind demnach befugt,
Zuwendungsbescheinigungen auszustellen. Zuwendungen sind, ebenso wie Mitglieds-
beitrage, steuerlich absetzbar.
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c) Floth-Fonds (Nachlass Kurt Floth)

Herr Kurth Floth (verstorben 18.3.1998) setzte die DGM -Landesverband Bayern e.V.- als
Alleinerbin ein. Nach Erfullung seines Vermachtnisses steht das zweckgebundene
Restvermdgen seit dem 25.11.2002 fur den vom Erblasser vorgesehenen Zweck zur Verfu-
gung: Finanziell schlecht gestellte ALS-Patienten mit den Mitteln aus dem Nachlass zu
unterstitzen.

Patienten bzw. Angehdrige konnten finanziell unterstitzt und mehrere Personen psycho-
logisch beraten und betreut werden; die Broschiren fir Patienten- und Betreuungs-
verfigungen wurden fir diese spezielle Patientengruppe finanziert.

d) Jahresabschluss

Die Einnahmen und Ausgaben, sowie der Bestand zum Jahresende sind als
Zusammenfassung aus der Tabelle auf Seite 18 ersichtlich. Auf die Verwaltungsaufgaben des
Vereins wurden etwa 5,96 % der Ausgaben verwendet. Zum Ende des Jahres 2022 setzte
sich das Vereinsvermdgen wie folgt zusammen:

€ 5.114,31 Vereinsarbeit

€ 292.563,39 Beratungsdienst an den Neuromuskuldren Zentren
24.800,97 Begegnungsveranstaltungen (incl. Zweckgeb. Zuschisse)
40.868,21 Rucklagen fur KFZ-Ersatzbeschaffungen

363.346,88 Vereinsvermogen
23.682,92 Floth-Fonds (kein Vereinsvermdgen)

387.029,80 Gesamtvermdgen (-bestand)

a A dy dy
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JahresabschluB 2022 (Kurzbericht)

EINNAHMEN EURO AUSGABEN EURO
0011 + 0012 Projekt- und Pauschalférderung 511 - 514 Projekt- und Pauschalférderung
0111 Zuschuss ZBFS 7.388,00 5111 Internet, Webseite, digitale Kommunikation 3.774,41
0112 Teilnehmerbeitrage 1.500,00 5112+5113 OA, Werbung und Flyer 0,00
0113 Eigenmittel (Spenden, Mitgliedsbeitage) 1.805,65 5114 Betreuungsarbeit von Mitgl. u. Ehrenamtl. 1.947,24
0121 Zuschuss KK-Pauschalférderung 10.000,00 5115+5116 Bildungsangebote und Lagerhaltung 772,00
0122 Anteil an Mitgliedsbeitragen 5.494,35 5117+5118 Ehrenamtspauschale und 30 Jahre LV 4.200,00
0123 Zinsertrag 0,00 5121-5129 allgemeine Verwaltungskosten 18.977,34
0124 BuRgelder 0,00 5131-5136 Reisekosten u. sonstige Ausgaben 5.055,78
0125 Spenden (nicht zweckgebunden) 1.097,69 5141 Projekt: Segeln fiir Rollikinder 3.505,83
0126 sonstige Einnahmen 0,00 51 - Summe Verbandsarbeit 38.232,60
0141 Projekt: Segeln fur Rollikinder 3.460,00
Summe 11 30.745,69 523-524 Personalk. Beratungsdienst an den NMZ
5221-5421 Zuschuf-Rickzahlungen Land 0,00
12 - 14 Beratungsdienst bei Muskelzentren 5222-5422 ZuschuB3-Riickzahlungen Bezirke 1.950,00
1201, 1301, 1401 Zuschuss des Staates 126.546,00 5223-5423 Entgelte GOBA einschl. SV 474.446,21
1202, 1302, 1402 Zuschusse der Bezirke 399.484,58 5224-5424 Entgelte nicht geférdertes Personal 5.130,00
1205,1305 Bezirk Nach- und Vorauszahlungen 4.369,00 5225-5425 betriebl. Altersvorsorge 3.797,96
Spenden der Kliniken (zweckgebunden) 59.400,00 5226-5426 Aus- und Fortbildung 2.604,30
Spenden nicht zweckgeb. 12.000,00 5227-5427 Versicherungen 4.150,83
Summe 12 -14 601.799,58 523-524 Summe Personalkosten 492.079,30
17- Kfz-Beschaffung 52-54 Sachkosten an den NMZ
171 Spenden/sonst. Einnahmen 8.500,00 5231-5431 Miete und Biirokosten 59.400,00
Summe 17 8.500,00 5233-5433 Buromaterial und Gerate 1.117,64
19 - Floth-Fonds (zweckgebunden) 5235-5435 Reisekosten 26,20
19 Einnahmen 2.395,00 5236-5436 PKW-Kosten 9.532,80
Summe 19 2.395,00 5237-5438 Lohnabrechn.- und sonst. Verwaltungsk. 13.693,09
Summe 52-54 Sachkosten 83.769,73
57 - PKW-Beschaffung
571 PKW-Beschaffung 26.402,59
Summe 57 26.402,59
59 - Floth-Fonds (zweckgebunden)
921-923 Ausgaben 1.058,13
Summe 59 1.058,13
Summe Einnahmen 643.440,27 Summe Ausgaben 641.542,35
AbschluB:
Saldo (Einnahmen minus Ausgaben) 1.897,92
Vorbestand aller Bankkonten am 31.12.2021: 360.330,91
abzugl. Forderungen 0,00
zuzligl.Verbindlichkeit 24.800,97
Bestand aller Bankkonten am 31.12.2022: 387.029,80

Aus dem Nachlal} Floth war ein laufendes Vermachtnis zu erfiillen. Laut Testament wird das Restvermdgen seit 2003 zweckgebunden
ausschlieBlich fir finanziell schlecht gegestellte ALS-Patienten verwendet.
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9. Kontaktgruppen

Allgemeines:

Die Kontaktgruppen (Selbsthilfegruppen) sind wesentlicher Bestandteil unseres Vereins-
lebens. Sie werden von ehrenamtlichen Kontaktpersonen geleitet. Ansprechpartner und Orte
der Treffen sind im Faltblatt des DGM-Landesverbandes ,Kontaktpersonen und
Kontaktgruppen® verzeichnet. Termine werden auch im ,Muskelreport* veréffentlicht und sind
im Internet unter www.dgm-bayern.de abrufbar.

Neue Mitglieder und Interessenten sind herzlich willkommen.

In einigen unserer Selbsthilfegruppen fanden Gruppentreffen statt - selbstverstandlich unter
Einhaltung aller notwendigen Abstands- und Hygieneregeln. Andere Gruppen blieben
telefonisch, schriftlich oder via online-Meetings in Kontakt. Diese Kontakte werden hier nicht
einzeln aufgefiuihrt. Um unseren Gruppen online-Treffen zu erleichtern, hat der LV Bayern
einen eigenen ZOOM-Zugang angeschafft und den Gruppen und Kontaktpersonen zur
Verfuigung gestellt. Mittlerweile werden Gruppen-online-Treffen sehr gut genutzt und finden
rege Teilnahme.

Kontaktgruppe Ansbach
Ansprechpartner: Michael Eisenmann, Tel. 09841 401957

Kontaktgruppe Aschaffenburg
Ansprechpartner: Jurgen Hock, Tel. 06073 8564

Kontaktgruppe Bamberg
Ansprechpartner: Volker Hoffmann, Tel. 0951 69220

Kontaktgruppe Bayreuth
Ansprechpartnerin:  Angelika Schnappauf, Tel. 09206 455

Kontaktgruppe Coburg
Ansprechpartnerin:  Christine Rihl, Tel. 09561 253899

Kontaktgruppe Muskeldystrophie Duchenne, Miinchen
Ansprechpartnerin:  Roswitha Busch, Tel. 08121 999680
Barbel Romer-Rix, Tel. 089 74675777

ALS-Gesprachskreis Miinchen
Ansprechpartnerin:  Elisabeth Schafer, Tel. 089 9578209

Gesprachskreis fiir Trauernde, Miinchen
Ansprechpartnerin:  Albertine Deuter, Tel. 089 4400-57411

Gesprachskreis "Miitter von jugendlichen und erwachsenen Muskelkranken", Miinchen
Ansprechpartnerin:  Hanna Wrensch, Tel. 0821 6088050

Kontaktgruppe Niirnberg
Ansprechpartner: Armin Krischer, Tel. 09141 921430,
Heinz-Werner Halsband, Tel. 0911 3939495
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Kontaktgruppe Regensburg
Ansprechpartnerin:  Kornelia Mader, Tel. 0941 4662699,
Karl Brunnbauer, Tel. 0941 8469

Kontaktgruppe fiir muskelkranke Jugendliche und ihre Angehérigen, Schwabach
Ansprechpartnerin:  Birgit Lange, Tel. 09122 77861

Kontaktgruppe Schweinfurt
Ansprechpartnerin:  Karin Roth, Tel. 09363 994560

Kontaktgruppe Straubing
Ansprechpartnerin:  Gabi Boettcher, Tel. 09424 949084

SBMA-Selbsthilfegruppe Ulm
Ansprechpartner: Horst Steck, Tel. 0171 2254146

ALS-Kontaktgruppe Vilseck/Grafenwohr
Ansprechpartnerin:  Hanni Schertl, Tel. 09662 8128

Kontaktgruppe Weiden

Ansprechpartnerin:  Gerlinde Dobmann, Tel. 09645 6246;
Elisabeth Lehner, Tel. 09603 2892
diese Gruppe hat sich 2022 leider aufgeldst

Kontaktgruppe Wiirzburg
Ansprechpartner: Familie Wendel, Tel.: 0931/68545 und
Sabine Eschelbach-Pfeuffer, Tel. 0931/415878

10. Kontaktpersonen

Weiterhin sind ca. 45 ehrenamtlich Kontaktpersonen (Muskelkranke oder Angehdrige von
Betroffenen) in unserem Landesverband aktiv. Sie organisieren und begleiten Selbst-
hilfegruppen, stellen ihr wertvolles Erfahrungswissen fiir andere zur Verfigung und arbeiten
teilweise eng mit den hauptamtlichen Mitarbeiterinnen zusammen. In ihrer Tatigkeit werden
sie von den Mitarbeiterinnen der Sozialberatung begleitet. In diesem Jahr wurde ein Freizeit-
und Begegnungswochenende in Regensburg durchgefiihrt, an dem insgesamt 21 Personen
(Ehrenamtliche und Angehdrige) teilnahmen. Gerade nach der langen Zeit der
pandemiebedingten rdumlichen Distanz war dies ein wichtiger Schritt um die
Zusammengehorigkeit der Aktiven wieder zu starken.

Leider mussten wir uns von einer langjahrigen Kontaktperson
und "Stammtischmutter" in Nulrnberg, Frau Ursula Halsband, fir
immer verabschieden. Frau Halsband war Delegierte und
Vorstandsmitglied von 2006 bis 2014. Sie fehlt uns sehr!

Aus personlichen Griinden legten mehrere Personen in diesem Jahr ihr Ehrenamt nieder.

Gleichzeitig konnten neue Kontaktpersonen, Mike Snyder aus Erlangen und
Daniela Stocker-Dollinger aus Pegnitz, ihre Tatigkeit aufnehmen - Herzlich Willkommenl!
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Anerkennung fur ehrenamtliches Engagement

Nicht immer wird der groRRe zeitliche Einsatz unserer Ehrenamtlichen in angemessenem
Umfang gewdrdigt. Umso schénes ist es, dass zwei Aktive des Landesverbands Bayern zu

Empfangen des bayerischen Ministerprasidenten, Dr. Markus Sdoder, eingeladen und geehrt
wurden.

Frau Christine Ruhl aus Coburg, die seit 20 Jahren eine
Kontaktgruppe leitet wurde mit dem Ehrenzeichen des
bayerischen Ministerprasidenten ausgezeichnet.

Unsere Vorstandsvorsitzende, Frau Elisabeth Schafer,
war zu einem festlichen Abendessen in das Antiquarium
der Residenz Minchen geladen.

fiir ihr groBes Engagement!

W / allen Kontaktpersonen und Ehrenamtlichen
,Dm/nk :

Gerade in diesen schwierigen Corona-Zeiten war Ihr Einsatz

so wichtig und wertvoll.



11. Mitglieder

Entwicklung der Mitgliederzahlen in Bayern:

Regierungsbezirk |Ende 2022|Ende 2021 Ende 2020|Ende 2019|Ende 2018 Ende 2017
Oberbayern 550 547 552 552 547 535
Niederbayern 119 108 102 97 94 88
Oberpfalz 108 100 102 95 89 89
Mittelfranken 241 229 229 220 207 202
Oberfranken 70 72 74 71 66 62
Unterfranken 164 170 159 160 158 160
Schwaben 211 209 200 196 188 197
Summe 1.463 1.435 1.418 1.391 1.349 1.333
Veranderung + 28 +16 +3 +42 +16 +24
12. Konten

Spendenkonten:

DGM Landesverband Bayern e.V. IBAN: DE24 7002 0500 0007 8952 00
Forderverein DGM Bayern e.V. IBAN: DES8 7002 0500 0001 8058 01
Floth-Fonds: IBAN: DE40 7002 0500 0007 8953 00

Girokonto:
DGM Landesverband Bayern e.V. IBAN: DE67 7002 0500 0007 8952 02

Durch eine Systemanderung unserer Bank andern sich unsere Bankleitzahlen
ab dem 24.04.2023 wie folgt:

Spendenkonten:
DGM Landesverband Bayern e.V. IBAN: DE73 3702 0500 0007 8952 00

Forderverein DGM Bayern e.V. IBAN: DE10 3702 0500 0001 8058 01
Floth-Fonds: IBAN: DE89 3702 0500 0007 8953 00

Girokonto:
DGM Landesverband Bayern e.V. IBAN: DE19 3702 0500 0007 8952 02

Spendeneingange werden zwar noch einige Zeit mit der ,alten Bankleitzahl von der Bank
verarbeitet. Es wirde uns jedoch sehr freuen, wenn Sie ab dem genannten Zeitpunkt die neue
IBAN verwenden und |hren evtl. vorhandenen Dauerauftrag anpassen wiirden.

VIELEN DANK!
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Miinchen, im Februar 2023

Der Vorstand:
Elisabeth Schafer, Sabine Kiihnicke-Dippold, Armin Krischer, Marianne Ullrich, Markus Dippold

Herausgeber:  DGM Deutsche Gesellschaft flir Muskelkranke — Landesverband Bayern e.V. -
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