Erfahrungswissen & Kompetenz Drei Neuromuskulédre Zentren
bieten umfassende Hilfe Begegnung und Beratung

Seit 1995 bestehen unter der Tragerschaft des bayerischen
Landesverbandes drei Beratungsstellen fir Menschen mit
neuromuskularen Erkrankungen und ihre Angehdrigen. Die
Mitarbeitenden aus den Bereichen Psychosoziale Beratung,
Physio- und Ergotherapie stehen in engem Austausch mit den
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Finanzierung
Die Beratungsstellen des Landesverbandes werden im Rahmen Neuromuskulires Zentrum Wiirzburg Semlr\ar‘e
der Uberregionalen Offenen Behinderten-arbeit vom Freistaat Psychosoziale Beratung B e r O ‘t U X
Bayern und den bayerischen Bezirken (auBer Schwaben) Institut fiir Humangenetik \
gefordert. Ein Teil der Personalkosten und die Vereinsarbeit Biozentrum, Am Hubland SChU|e
mUssen aus Eigenmitteln finanziert werden. Deshalb ist der 97074 Wiirzburg F re U n e
bayerische Landesverband auf Spenden angewiesen. _
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Neuromuskulare Erkrankungen

sind selten. Vielen sind sie unter den Begriffen
-Muskelkrankheit” oder ,Muskelschwund“ bekannt. Bisher
lassen sich Uber 1200 verschiedene Erkrankungsformen
benennen, die unterschiedliche Ursachen (z. B. in der
Schadigung der Muskelzellen oder der Nervenfasern) haben.

Allen gemeinsam st der fortschreitende Kraftverlust der
Muskulatur, der zu einer Abnahme der Mobilitat und einer
Zunahme des Hilfebedarfs im Alltag fUhren kann. Sind Herz-
und Atemmuskulatur betroffen, kann auch die Lebens-
erwartung eingeschrankt sein.

Neuromuskulare Krankheiten werden zum Teil genetisch
verursacht. Sie konnen angeboren sein, im Verlauf des
Kindesalters oder erst bei Erwachsenen auftreten. Meist
schreiten sie Uber viele Jahre langsam fort. Nur einzelne
Erkrankungsformen flhren innerhalb kurzer Zeit zu starken
korperlichen Einschrankungen und damit zu einem hohen
Bedarf an Pflege und Assistenz.

Fur die meisten Muskelkrankheiten sind bisher keine
Heilungsmaoglichkeiten bekannt. Betroffene bendtigen des-
halb Hilfe in Form von symptomatischen Therapien und
Unterstltzung bei der Neugestaltung ihres privaten und
beruflichen Umfelds. Wie viele andere Krankheiten auch,
verandert eine Muskelerkrankung nicht nur das Leben des
Erkrankten sondern auch des gesamten Umfeldes.

Kontakte mit anderen Betroffenen und kompetente Beratung
kdnnen helfen, mit der Erkrankung und ihren Auswirkungen
umzugehen.

Der Landesverband Bayern

Die DGM Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke ist die
groBte  Selbsthilfeorganisation fir Menschen mit neuro-
muskularer Erkrankung in Deutschland. Sie wurde 1965 mit
dem Ziel gegrindet, die Erforschung von neuromuskularen
Erkrankungen zu férdern und Heilungsmdglichkeiten zu
entwickeln. In Bayern leben mehr als 15.000 Menschen mit
einer neuromuskularen Erkrankung. Der DGM Landesverband
Bayern wurde 1995 gegrtindet. Aktuell gehoren ihm ca. 1400
Mitglieder an.

Ehrenamtliche Kontaktpersonen

In ganz Bayern geben ehrenamtliche Kontaktpersonen ihre
personlichen Erfahrungen an Gleichbetroffene weiter. Einige
von ihnen sind selbst muskelkrank oder haben als Angehdrige
von Muskelkranken ein vielfaltiges Wissen erworben. Sie
stehen als Ansprechpartner telefonisch oder persdnlich zur
Verfligung, engagieren sich in Selbsthilfegruppen oder in der
Offentlichkeitsarbeit.

Der ehrenamtliche Vorstand fihrt die Geschéafte des
bayerischen Landesverbandes und ist Arbeitgeber flr die
hauptamtlich Mitarbeitenden an drei Beratungsstellen.

Als Selbsthilfeorganisation
unterstiitzen wir Menschen ’f"l‘ e/}yq”de’
mit neuromuskuléren Erkrankungen ey, dey
und ihre Angehorigen dabei,
ein selbstbestimmtes Leben 2u fihren.

Begegnung und Beratung

) Informations- und
Begegnungsveranstaltungen

Unter dem Dach der DGM finden Treffen regionaler Selbst-
hilfegruppen, diagnosespezifische Gesprachskreise (z. B. flr
ALS-Betroffene, fUr Eltern muskelkranker Kinder), Freizeit-
maBnahmen (z. B. Ausfliige und Familienwochenenden) oder
Veranstaltungen zu krankheitsspezifischen Themen statt.

) Professionelle Beratung

Hauptamtliche aus den Fach-
bereichen Psychosoziale Be-
ratung, Physiotherapie und
Ergotherapie bieten speziali-
sierte, individuelle Beratung
an.

Sie arbeiten eng mit den me-
dizinischen Einrichtungen der = e 2

drei bayerischen Neuromuskuldren Zentren und bei Bedarf
mit allen Fachdiensten vor Ort zusammen.

Das Beratungsangebot umfasst telefonische und schriftliche
Kontakte sowie persdnliche Gesprache an den Beratungs-
stellen oder im Rahmen von Hausbesuchen.

Das Beratungsangebot ist vertraulich, kostenlos und
unabhdngig von einer Mitgliedschaft in der DGM.

) Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung

Neuromuskulare Erkrankungen sind sehr unterschiedlich im
Hinblick auf Ursache, Auspragung und Verlauf. Aufgrund der
Seltenheit der einzelnen Erkrankungsformen sind die
besonderen Probleme Betroffener in der Gesellschaft, zum
Teil aber auch bei Fachleuten, unbekannt. Gemeinsam
arbeiten wir daran, die Offentlichkeit und Fachdienste Uiber
neuromuskulare  Erkrankungen und geeignete  Unter-
stitzungsmaglichkeiten zu informieren.




