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1. Mitgliedschaften 

• beobachtendes Mitglied bei Eurodis, 
registriert  bei TreatNMD und orphanet.  

• Seit 2016 Mitglied beim BSK  (Bundesverband 
Selbsthilfe Körperbehinderter e. V.)  

• registriert bei der Selbsthilfekontaktstelle 
Stuttgart (KISS) und bei NAKOS (Nationale 
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung 
und Unterstützung von Selbsthilfegruppen). 
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2. ZNM/MTM Register 

Aart den Hollander (Stellvertreterin Arlene Wüstner) ist im Steering 
Commitee des ZNM/MTM Registers an der Uni Newcastle TreatNMD. 

Weitere Mitglieder: 

• Hanns Lochmüller (Chair), 

• Anne Lennox, Melanie Spring, (MTM Trust) 

• Heinz Jungbluth (Evelina Children's hospital, St Thomas' Hospital London) 

• Ana Buj-Bello (Leitet ein Forschungsteam von Genethon) 

• Jim Dowling (sickkids, Toronto) 

• Carsten Bönnemann (National Institute of Neurological Disorders and 
Stroke) 
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2. ZNM/MTM Register 
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Ab Mai  ist das Register auch auf Deutsch übersetzt 



3. Familienkonferenz 2016 

• 45 Familien aus 12 Ländern, ForscherInnen 
aus Kanada, USA, GB, NL, Frankreich & D 

• Zweisprachig simulatan übersetzt 

• pdfs & videos weiterhin online 
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4.  Internationale Aktivitäten 

Untertitelung  Film MyoTrust, Übersetzung 
Comic auf Deutsch, Englisch, Spanisch, 
Italienisch, Polnisch 
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4. Internationale Aktivitäten 

Clicks auf dem ZNM – YouTube-Channel 
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4. Internationale Aktivitäten 

• Jen & Holger (auf eigene Kosten) 
– Teilnahme 10 years, 10 bridges, 10 miles in 

London 

– Besuch von Audentes Therapeutics Labor & 
Headquarter in San Francisco 

– Besuch in Rom, Manlleu und Madrid 

– Telekonferenz über gotomeeting mit 
spanischsprechenden Familien in Spanien, Chile, 
USA 
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4. Internationale Aktivitäten  

Holger: Eurordis-Konferenz in Edinburgh  

 

 

 

 

Eurordis SummerSchool 
 in Barcelona 
keine Kosten für ZNM! 
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4. Internationale Aktivitäten 

Aart: Teilnahme am WorldOrphan Drug Congress in 
Brüssel 

- Wieviel dürfen neue Medikamente kosten? 

- Wie findet die Zulassung neuer Medikamente 
statt? 

- In Deutschland braucht ein Produzent bei 
Medikamente nur für Kinder nicht nach zu weisen 
dass sein Medikamente etwas zu vorhandene 
Behandlungen hinzufügt. (GBA November 2016) 
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4. Internationale Aktivitäten 

22.02.2017 Karin & Frits: “2nd Multi-Stakeholder 
Symposium on Improving Patient Access to Rare Disease 
Therapies” in Brüssel 
 
• Reisekostenübernahme durch den ZNM 
• Diskussionen über die Möglichkeit von Forschung und 

Entwicklung für seltene Erkrankungen 
• Schwierig bei sehr seltenen Krankheiten und 

unterschiedlich in den Ländern 
• Wichtig ist “Lebensqualität” 
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4. Internationale Aktivitäten 
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März 2017:  
Besuch bei Dynacure & IGBMC: 
Treffen mit Belinda Cowling und Jocelyn Laporte, mit Management von Dynacure 
und mit Anne, Mel & Wendy vom Myotubular Trust 



5. Entwicklung Mitgliederanzahl) 
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Zeitpunkt Menschen Familien 

Gründung 37 11 

Ende 2015 63 20 

5.5.2016 94 31 

Ende 2016 99 34 

5.5.2017 123 41 

27 x MTM1, 10 x RYR1, 3 x DMN2, 1x? 



6. Spendenaktionen 

ZNM hat im letzten Jahr Spenden durch viele verschiedene 
Aktionen bekommen. Hier einige Beispiele: 
a) Goldspender 
b) pmX 
c) SPD in Holle 
d) Claus-Wagner-Cup 
e) Spenden im Kollegenkreis 
f) Geburtstagsaktionen 
g) Jubiläumsfeier 
h) Versteigerung 
i) Firmenspenden 
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 a Goldspender 
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Zahngoldspender 
einer 
Zahnarztpraxis in 
Stuttgart 
500 € für ZNM 



b Weinachstkarten von pmX 
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W. Moegerle, 
Bürgermeister 
Algermissen 

Kunden teilen durch 
Abstimmung 
Weihnachtsspende auf 
490 € für ZNM 



c Wir Kochen, Sie Essen.  

Gemeinsam Helfen 
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Matjesessen der SPD – Ortsgruppe in Holle.  
1380€ aus dem Essensverkauf 
500 € zusätzliche Spende 
1166 € Neujahrsempfang  Algermissen 

W. Moegerle, 
Bürgermeister 
Algermissen 



d Claus-Wagner-Gedächtnis-Cup 
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• Fußballtunier des TSV 1860 Weißenburg zu Ehren seines 
verstorbenen Vorsitzenden Claus Wagner 

• Die Eintrittsgelder sollten gespendet werden 
• Da Claus Wagners Enkel, Julian, an Myotubulärer Myopathie 

leidet, entschied sich die Familie für unseren Verein!  

• Der TSV 1860 konnte 
1000€ spenden, die 
Disco Soho legte als 
Mitveranstalter noch 
einmal 500€ drauf! 
Da freuten wir uns 
alle sehr!  



e Spenden im Kollegenkreis 
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f Geburtstagsaktionen 
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f Geburtstagsaktion 
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Camilos Opa wünscht sich 
zum 60.Spenden für ZNM: 
1500 € für den Verein 



g Jubiläumsfeier 
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Dienstjubiläum von Ton 
Hendriks  
– 36 Jahre bei der Luftwaffe 
Statt Geschenken:  
500 € Spende 



h Tombola in Ecuador 
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Bilder, Eintrittskarten für einen 
Kletterpark, Gutschein für 
Kickboxen, leckere Weine 

Einnahme: 850 €  



i Weihnachtspende von Vektor 
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Anja, Freundin von Jen 
schlägt schon zum 
zweiten Mal ZNM als 
Weihnachstspenden-
empfänger vor: 

2 x 750 € für ZNM 



7. Kassenbericht Ausgaben 2016 
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34771 

10000 

2880 

1249 626 75 

Familienkonferenz 

Spende Myotubular Trust 

Ehrenamtspauschalen 

Administration (Porto, Papier, Reisen) 

Werbeartikel 

Mitgliedsbeitrag EURORDIS Gesamt: 
49.601 € 



7. Kassenbericht Einnahmen 2016 
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Gesamt: 
59.913 € 

34619 

20504 

986 1040 
864 200 1700 

Firmenspenden 

Spenden von Privatpersonen 

Gooding 

Mitgliedsbeiträge 

Fördermitgliedsbeiträge 

Tagungspauschalen 

Unterstützung durch Krankenkasse 


