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Liebe Mitglieder,

Obwohl bei Erscheinen dieses Muskelreports das Jahr bereits etwas vorangeschritten  
ist, möchte ich einen Neujahrsausblick mit den typischen Fragestellungen unserer 
Geschäftsstelle geben: 

Was gibt es für uns zu planen? Wo haben wir bereits Termine, Aufgaben und Vorhaben  
festgelegt? Und vor allem: Wo liegen die Schwerpunkte für 2022?

Die Verantwortlichen in den Diagnosegruppen, Landesverbänden und Gesprächs-
kreisen haben konkrete Vorstellungen, um den Jahreskalender zu füllen. Zum Teil 
sind Verträge schon geschlossen, Referenten ausgesucht und weitere Vorkehrungen 
getroffen worden. Die Anträge für Kostenübernahmen sind gestellt, erste Anmelde-
möglichkeiten sind bereits in diesem Muskelreport veröffentlicht. 

Zwar sind diese Vorbereitungen mit akribischer Arbeit aller Beteiligten verbunden. 
Aber die Vorfreude auf die Ergebnisse stellt eine hohe Motivation für das Engage-
ment dar. Die DGM kann sich glücklich schätzen, wie professionell, strukturiert und 
organisatorisch routiniert viele Verantwortungsträgerinnen und -träger tätig sind. 
Die Angebotspalette im Jahr 2022 ist breit aufgestellt! Ziel ist es, die interessierten 
Betroffenen anzusprechen und zu unterstützen, sie zu informieren und zum Dialog 
aufzufordern.

Auch aus der Bundesgeschäftsstelle heraus sind bereits Veranstaltungen geplant, 
unter anderem die Kontakteinsteigerschulung im Frühjahr. Ein weiterer Schwer-
punkt der Aktivitäten im Jahr 2022 wird in der Strukturarbeit liegen. Die für die 
Verwaltung zwingend nötige Mitgliedersoftware muss neu aufgelegt und weiter-
entwickelt werden. Dieses Upgrade eröffnet die Chance, die Digitalisierung vie-
ler Abläufe voranzubringen und zu modernisieren. Als weiteres Großprojekt steht 
der Webseiten-Relaunch für das Jahr 2022 auf der Agenda. Die neue Internet-
präsenz soll die Nutzerfreundlichkeit erhöhen und den Besuchern im Internet 
die DGM und ihre Themen näherbringen. Beide Großprojekte stehen mit ihren 
Kernanforderungen nebeneinander. Trotzdem ergeben sich große Schnittmengen,  
Abhängigkeiten und Parallelen. Module wie beispielsweise der Online-Shop, der  
E-Newsletter, das Fundraising, Antragseingaben zur Forschungsförderung oder das 
Veranstaltungsmanagement haben sowohl in der Datenbank eine hohe Relevanz 
als auch in der DGM-Internetpräsenz. Ein gutes Zusammenarbeiten der jeweiligen 
Projektverantwortlichen ist hier erforderlich.

Es ist abzusehen, dass 2022 ein spannendes, abwechslungsreiches und arbeits-
reiches Jahr wird. Ein großer Dank geht an die vielen Engagierten – in den Diagnose- 
gruppen, Landesverbänden, Gesprächskreisen, Initiativen und im Kollegenkreis. 
Vielen Dank für Ihre Arbeit im Sinne der DGM.

Herzlichst,

Joachim Sproß
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Der Vorstand informiert

Anzeige

Bundesvorstandssitzung im Dezember

Leider konnte auch die Jahresabschlussvorstandssitzung nur in 
virtuellem Format durchgeführt werden . Das sonst so geschätz-
te Weihnachtstreffen des Bundesvorstands reduzierte sich auf 
eine intensive Online-Sitzung . Der Vorstand konnte in komplet-
ter Besetzung tagen, erfreulicherweise haben auch der Vorsit-
zende und der stellvertretende Vorsitzende des Medizinisch-
Wissenschaftlichen Beirats, Prof . Jens Schmidt und Prof . Julian 
Großkreutz, teilgenommen .

Zu Beginn stellten Julia Mikus und Alevtine Beirow die Großpro-
jekte für 2022 dem Vorstand vor . Dabei gingen sie darauf ein, wie 
die neu zu entwickelnde Mitgliedersoftware und der Webseiten- 
relaunch miteinander verzahnt werden und welche Anforderun-
gen und Chancen damit verbunden sind .

Gerhard Graß als DGM-Schatzwart konnte anschließend über 
einen aktuellen Haushalt berichten, der sich grundsätzlich an der 

Vorstandssitzung online mit dem 
Bundesvorstand, den Vorsitzenden 
des Medizinisch-Wisssenschaftlichen 
Beirats sowie Mitarbeiterinnen 
der Bundesgeschäftsstelle

rehab-karlsruhe.com

Die Fachmesse für mehr Lebensqualität

+++ NEURO-REHA +++ BILDUNG & BERUF +++ INKLUSION & SPORT +++ THERAPIE & PRAXIS

   +++ AUTO & REISEN +++ HÄUSLICHE PFLEGE +++ HOMECARE +++ BARRIEREFREIES BAUEN &

       WOHNEN +++ MOBILITÄTS- & ALLTAGSHILFEN +++ NEUROLOGISCHE REHABILITATION  

          +++ ORTHOPÄDIETECHNIK +++ SELBSTHILFE +++

Veranstalter:

23. - 25. Juni 2022
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Der Vorstand informiert

Aus der Geschäftsstelle

Etatplanung orientiert . Zudem stellte er die Etatplanung für das 
Jahr 2022 vor, die vom Vorstand anschließend genehmigt wor-
den ist .

Zudem wurde über strukturelle DGM-Angelegenheiten disku-
tiert: Geschäftsordnung der Jungen DGM, Projektmanagement 
in der Bundesgeschäftsstelle, Anträge der Diagnosegruppenvor-
sitzenden sowie Rückblicke auf die Gemeinsame Sitzung sowie  
auf die Sitzung des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats .

Abschließend konnten noch die weiteren Termine für 2022 
festgelegt sowie die Teilnahmen an Veranstaltungen und an der 
Forschungspreisverleihung geklärt werden . Der Vorsitzende,  
Dr . Stefan Perschke, dankte den Mitgliedern des Bundesvor-
stands für das Engagement und beendete die Sitzung mit den 
besten Wünschen für das Jahr 2022 .

Personalwechsel in der DGM-Poststelle

Nach genau 18 Jahren hat sich Ende des Jahres 2021 Ursel Dorst 
in den Ruhestand verabschiedet . Sie übernahm als Kollegin in 
der Bundesgeschäftsstelle unterschiedliche Aufgaben in der 
Poststelle . Vornehmlich unterstütze sie die Aussendungen und 
Mailings aus der Geschäftsstelle, vor allem zur Weihnachtszeit 
trug sie die Verantwortung für die ordnungsgemäße Kuvertie-
rung, Frankierung und den Versand von ca . 18 .000 Briefen . In 
einer kleinen Feierstunde, coronabedingt mit Winterjacke auf 
dem Hof, verabschiedete sich das Kollegium von der geschätz-
ten Kollegin . Ursel Dorst wird sich nun den Enkelkindern, der 
Gartenarbeit und der umfangreichen Erholung widmen .

Vielen Dank, Ursel, für Deine Unterstützung, Deinen Einsatz 
und alles Gute für den verdienten Ruhestand! 

Liebe DGM Mitglieder,

heute darf ich mich Ihnen vorstellen: Mein Name ist Barbara 
Schnell, ich bin 53 Jahre alt und Mutter von vier erwachsenen 
Kindern . 

Seit diesem Jahr bin ich Teil der Poststelle bei der DGM-Bundes-
geschäftsstelle in Freiburg . Nach einer Ausbildung zur Bibliotheks- 
assistentin an wissenschaftlichen Bibliotheken, einigen Jahren im 
Ausland, und guten zwei Jahrzehnten im Allgäu, bin ich wieder 
zurück in meiner Heimatstadt Freiburg . In meiner Freizeit  bin 
ich so oft wie möglich in der Natur unterwegs, besonders gerne 
in Begleitung meiner zwei Hunde .

Neben meinen Aufgaben rund um die Probewohnungen der 
DGM hier vor Ort, bin ich im Rahmen meiner Tätigkeit in der 
Poststelle dafür zuständig, Sie und alle Interessierten mit un-
serem Informationsmaterial zu versorgen .  

Herzliche Grüße,
Barbara Schnell
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Veranstaltungen

Anzeige

Familieninformationstag 2022 

Liebe Familien,

das Leben mit einer Muskelerkrankung 
kann viele Menschen vor große Heraus-
forderungen im Alltag stellen . Wenn die 
Muskelerkrankung bei Kindern auftritt, 
müssen sich nicht zuletzt Eltern und Ge-
schwister darauf einstellen lernen . Damit 
ist die Erkrankung eine ganze Familien-
sache . Wie das Leben in der Familie mit 
einer Muskelerkrankung für alle Familien-
angehörigen zu einem Gewinn für jeden 
einzelnen werden kann, ist das Thema 
des Familieninformationstags 2022 .

Wir stellen Ihnen Möglichkeiten vor, wie 
Eltern in ihrer Rolle wachsen können und 
wie es gelingt, den Familienalltag bunt 
und schön zu gestalten . Hierzu laden wir 
Sie ein am:

Samstag, den 18. Juni 2022 
von 9 .30 bis 16 Uhr
PHILIPPUS Leipzig Inklusionshotel 
04177 Leipzig

Kosten 
(Programm, Getränke, Imbiss): 
20 Euro pro erwachsene Person
(30 Euro für Nicht-Mitglieder)
10 Euro pro Kind bis zum 18 . Lebensjahr 

Im Vordergrund steht die Begegnung 
zwischen Euch, denn das Lernen vonei-
nander aus erster Hand hilft vielen Fami-
lien ganz konkret im Alltag . Außerdem 
erwarten Euch zwei Vorträge als Input 
und als Wissensauffrischung . Die beiden 
Vortragenden sind:

Prof. Dr. Birgit Mayer-Lewis 
Heilpädagogin,
Kath. Hochschule Nürnberg:
Herausforderungen, Ressourcen und 
Stärken von Eltern mit einem muskel-
kranken Kind

PD Dr. Arpad von Moers  
Kinderneurologe, 
DRK-Klinikum Berlin-Westend: 
Aktuelle medizinische Entwicklungen bei 
Kindern und Jugendlichen mit neuromus-
kulären Erkrankungen

Weiterhin habt Ihr die Möglichkeit, Eure 
selbst gebauten Hilfsmittel vorzustellen 
und zu präsentieren .

Anmeldung und Informationen:
andre .neutag@dgm .org

Euer Planungsteam
Katharina Kohnen und Lea Rottenbach 

(Jugendgruppe Mitteldeutschland)
Janet Naumann (Landesvorsitzende,  

Landesverband Sachsen)
Julia Roll (Vorsitzende,  

Landesverband Hamburg)
André Neutag (Jugendbeauftragter,  

Landesverband Sachsen)

 Hilfsmittelnummer 33.40.05.0001
 energie-effiziente Technologie 

(geringer Strom- und Wasser-
verbrauch)

 beliebig oft wiederholbare 
Dusch vorgänge mit Warmwasser 

 einfachste Bedienung auch per 
Fernbedienung, Fußtaster oder 
Handtaster

 passt auf handelsübliche wand-
hängende sowie stehende WC-
Becken

 in den Farben weiß, bahamabeige 
und manhattan lieferbar

Seit mehr als 25 Jahren Hersteller von Dusch-WCs, 
Antidekubitussitzen und Toilettensitzerhöhungen

Wir beraten Sie gerne
 Tel. 06181-636 84                             
Mobil 0171-350 59 74                    
Fax 06181-66 11 73 

e-effizient 
VAmat®

info@spahnreha.de
www. spahnreha.de

Ihr Hygiene-Spezialist

Toilettensitzerhöhungen 
(Aufstehhilfen) Die perfekte 
Sitz- und Aufstehhilfe! 

 WC-Sitz mit Deckel erhöht 
Ihr WC-Becken um 5, 8,12 
oder 16 cm 

 WC-Sitze sind in ihrer Funk-
tion hochklappbar und lassen 
sich auch von der Unterseite 
leicht reinigen. 

 rutschfeste Montage mit 
Edelstahl-Befestigung 

 in den Farben weiß, bahama-
beige und manhattan liefer-
bar

Antidekubitus-Toiletten-
sitze AD zur Prophylaxe 
oder Therapieergänzung!

 weiche Sitzbrille mit Deckel 
in den Höhen 5 und 10 cm 

 WC-Sitze sind in ihrer 
Funktion hochklappbar 
und lassen sich somit auch 
von der Unterseite leicht 
reinigen 

 rutschfeste Montage mit 
Edelstahl-Befestigung

 in den Farben weiß, 
bahama beige und man-
hattan lieferbar  
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In diesen Tagen blasen manche Trübsal, nicht nur Coronas wegen. 
Es ist immer noch viel zu dunkel. Der Sommer ist immer noch zu 

weit weg. Es gibt aber gute Nachrichten. Heute, also an dem Tag, an 
dem ich dies schreibe, Mitte Januar, bahnt sich vielleicht eine Wende 

in der Geschichte der Menschheit an. Keine so große wie die Erfindung 
des Rades, aber auch keine so kleine wie der Regierungswechsel in Deutsch-

land oder der neue Roman von Michel Houellebecq.

Zwei Geißeln der Menschheit, zwei furchtbare Krankheiten, könnten in absehbarer Zeit 
besiegt sein. Gleich zwei! Bei der Multiplen Sklerose, kurz MS, zeichnet sich ab, dass 
sie, zumindest im Wesentlichen, vom Epstein-Barr-Virus verursacht wird. Diesen Virus 
kenne ich zufällig, er hat nämlich auch das Pfeiffersche Drüsenfieber im Programm. Das 
Fieber ist, anders als MS, ziemlich harmlos. Aber aus Erfahrung kann ich sagen, dass 
man sich mit Pfeifferschem Drüsenfieber einige Wochen lang wie ein nicht sehr fitter 
90jähriger fühlt. Jede Treppe wird zur Herausforderung.

Kann man sich bald gegen Multiple Sklerose impfen lassen? Wird es ein hochwirksames 
Medikament geben? Plötzlich öffnet sich eine Tür.

Noch verbreiteter als MS ist Alzheimer. Auch bei Alzheimer mehren sich plötzlich die In-
dizien, dass es sich um eine Infektionskrankheit handeln dürfte, also um etwas, das sich 
vermutlich stoppen oder verhindern lässt. Diese Infektion befällt offenbar nur Menschen 
mit einem geschwächten Immunsystem, wie Alte es haben. Ersparen Sie mir bitte die 
medizinischen Details, als Laie würde ich bei meiner Schilderung sicher Fehler machen.

Der wissenschaftliche Fortschritt geht weiter, nicht nur in der Medizin. Aber dort, wie 
es scheint, besonders. Was die Wissenschaft leisten kann, haben wir gesehen, als der 
Corona-Impfstoff viel schneller kam als erwartet.  Sicher, er ist nicht perfekt – aber er 
kam und hat, laut einer Studie, bisher etwa eine halbe Million Leben gerettet.

Nicht Regierungen oder Ideologien haben in erster Linie das Leben der Menschen ver-
bessert und verlängert. Es waren die Medizin und all die anderen Naturwissenschaften. 
Das Penicillin hat Millionen gerettet. Nationalismus, religiöser Fanatismus und Kommu-
nismus haben Millionen getötet.

Begonnen hat das alles mit der Renaissance und den Ideen der Aufklärung, richtig in 
Fahrt kam es während der Industrialisierung. Der Fortschritt begann in Europa, bei uns.

Die wichtigsten Voraussetzungen des wissenschaftlichen Fortschritts hießen Freiheit 
und Bildung. Deshalb halte ich für so wichtig, dass die Wissenschaften und die Bildung 
frei bleiben. Frei von politischen Vorgaben, von Dogmen und Tabuzonen. Freiheit der 
Forschung ist nicht denkbar ohne die Freiheit, sich irren zu dürfen. Oft wurden viele 
Sackgassen ausprobiert, bevor jemand den richtigen Weg fand. Und manchmal waren es 
vermeintliche Spinner oder Außenseiter, die am Ende Recht behielten.

Fortschritt ist nicht denkbar ohne Freiheit. Das wollte ich einfach mal wieder gesagt 
haben, heute, weil der Kampf gegen die Multiple Sklerose und gegen Alzheimer in die 
entscheidende Runde zu gehen scheint.
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Die gute Tat

Benefizkonzert zur ALS-Forschung mit dem Duo „Chilies“ 

Am 30 . Oktober 2021 trafen wir uns in Rosenthal in der Metro-
polregion Rhein-Neckar zu einer Spendenübergabe für die ALS-
Forschung an die DGM . Das Duo „Chilies“ wurde im Sommer auf 
die Diagnosegruppe ALS aufmerksam und sprach uns zu unseren 
Aktivitäten in der Beratung von ALS-Betroffenen und deren An- 
gehörigen und zu Forschungsaktivitäten an . Der Initiatorin Sabine  
Wagner lag und liegt es am Herzen, ALS in die Öffentlichkeit zu 
rücken und ein Benefizkonzert zu organisieren .

Im August 2021 veranstaltete das Duo „Chillies“ mit Gesang und 
Klavier ein erstes Benefizkonzert . Sabine Wagner und Günter 
Appel spielten vor 80 Zuschauern in Rosenthal 1 .270 Euro ein . 
Das Konzertgelände war ein ehemaliger Sportplatz der Gemein-
de . On Top kamen 350 Euro durch die Singerunde Rosenthal . 

Am letzten Oktoberwochenende 2021 wurden Annette Knapp-
Euteneuer, Jürgen Schütz (beide ALS-Kontaktpersonen der Me-

Anzeige
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tropolregion Rhein-Neckar) und ich zur Spendenübergabe in 
das Hirtenhaus Rosenthal eingeladen . Die Gemeinde Rosenthal 
schloss sich dem Vorhaben an, der schwerwiegenden Erkrankung  
der Amyotrophen Lateralsklerose mehr Aufmerksamkeit zu ge-
ben und sich für die ALS Forschung zu engagieren, um mehr 
Therapiemöglichkeiten in der Krankheitsbewältigung zu errei-
chen .

Im Hirtenhaus trafen wir Sabine Wagner und Günther Appel, die 
Singegruppe Rosenthal und weitere Mitglieder der Gemeinde . 
Bei einem gemeinsamen Empfang stellten wir uns gegenseitig 
vor und sprachen über ALS aus unterschiedlichsten Perspekti-
ven und Erfahrungen zu der Erkrankung . An diesem Nachmittag 
hatten wir die Möglichkeit, eine sehr individuell gestaltete Nach-
lese des Konzerts erleben zu dürfen, die Initiatoren persönlich 
kennen zu lernen und erfuhren viel Geschichtliches über die 
Gemeinde . Bei intensiven Gesprächen und hautnahem Gesang 
und Klavier genossen wir die sommerlichen Nachklänge des 
Konzertes . Durch eine Videopräsentation bekamen wir einen 
Eindruck von der liebevollen Vorbereitung, von kulinarischen 
Eindrücken aus eigener Küche der Gemeindemitglieder und 
von der Atmosphäre des Konzertes und den Zuschauern . Wir 

erfuhren viel Persönliches und machten die wertvolle Erfahrung, 
einen persönlichen Bezug zu einer Spende und den Menschen, 
die dahinterstehen, zu erhalten . 

Den Nachmittag rundete ein Spaziergang in das Kloster Rosenthal  
ab, eine ehemalige Zisterzienserinnenabtei, welches bis im Jahre 
1572 von Nonnen bewohnt wurde . Historisches konnten wir 
an einer Miniatur und aufbereiteten Tafeln des Klosters bewun-
dern . Wir erfuhren, welche Teile des Klosters heute bewohnt 
werden und wie ein gemeinnützig tätiger Verein Historisches 
bewahrt .

Gegen Abend fand die Spendenübergabe der insgesamt stolzen 
1 .620 Euro in der Originalspendendose der Veranstaltung statt . 
Ein großes Dankeschön an Sabine Wagner für die gelungenen 
Spendenaktion, an Günter Appel und die Singerunde Rosenthal .
Wir von der DGM bedanken uns, dass wir die Menschen ken-
nenlernen konnten, die sich für ALS in einer vertrauten Gemein-
de engagieren . Wir waren an diesem Tag ein Teil der Gemeinde 
und wurden beeindruckend begleitet . 

Tatjana Reitzig
Diagnosegruppenversitzende ALS

Weihnachts- und Grußkarten-Aktion 2021

Zu Weihnachten Karten verschicken 
ist weiter aktuell!

Es zeigt sich, dass die Grußkarte sich gut 
behaupten kann . In Zeiten von immer 
mehr digitaler Kommunikation eine Super- 
leistung, auch wenn die Umsatzzahlen 
leicht zurück gegangen sind . Seit 2018 
waren sie stetig gestiegen . Der Rückgang 
resultiert hauptsächlich daher, dass ein 
großer Kunde sich anders entschieden 
hat . So haben wir in 2021 einen Karten-
verkauf von 8 .521 Stück (in 2020 waren es 
9 .501 Stück) . 1530 Karten davon wurden 
über die Überraschungspakete verkauft . 
Hauptsächlich werden Weihnachtskarten 
geordert . Die Situation zeigt, dass wir 
ständig am Ball bleiben und die Akquise 
verstärken sollten . In einer Buchhandlung 
haben wir von den Lieferschwierigkeiten 
eines anderen Karten-Lieferanten profi-
tiert und mehr als doppelt so viel verkauft 
wie die Jahre zuvor – es lohnt sich sehr, 
Geschäfte dafür zu gewinnen, Kommis-
sionsware zu verkaufen . Da noch nicht 
alles ausgewertet werden konnte, erfolgt 
die Bekanntgabe des Gewinns der Aktion 
im nächsten Muskelreport . 

Herzlichen Dank an alle, die zu diesem 
Ergebnis beigetragen haben: den Künstle-
rinnen und Künstlern für die Motive, den 
Firmen für die Versendung ihrer Weih-
nachtsgrüße an Kunden und Lieferanten 
auf unseren Karten und allen Fans und 
Liebhabern der Post – es ist eine wunder-
bare Sache, Briefe im Postkasten vorzu-
finden! Es ist einfach toll, wer sich wie en-
gagiert . Ohne die Mithilfe jedes Einzelnen 
wäre ein solches Ergebnis nicht denkbar! 
 
Natürlich geht es weiter – auch 2022!
Wieder kann dies nur durch Ihr tatkräf-
tiges Engagement gelingen: Ihr künst-
lerisches Talent, Ihr Spürsinn und Ihr 
Interesse an Kunst sind gefragt . Malen 
Sie selbst oder jemand, den Sie kennen? 
Trauen Sie sich, Ihre Motive vorzustellen . 
Haben Sie schöne Motive auf Ausstel-
lungen gesehen oder kennen Sie Künst-
lerinnen oder Künstler, teilen Sie uns die 
Kontakte gerne mit . 

Einsendeschluss für die Kollektion 
2022/2023 ist der 31. März 2022. 

Für weitere Infos zur Kartenaktion 
melden Sie sich bei: 
Cäcilia Sander-Berger
Lindelstraße 11, 55452 Guldental
T 06707 7232 (bitte abends anrufen)
caecilia .sander-berger@dgm .org 

Rund um die Uhr können Sie in unserem 
Shop unter www .dgm .org/publikationen 
bestellen oder senden Sie eine E-Mail an 
caecilia .sander-berger@dgm .org .

Es gibt viele Gelegenheiten das Jahr hin-
durch einen netten Gruß zu versenden . 
Stöbern Sie einfach mal! Ich freue mich 
auf Ihre Anfragen .
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Der DGM-Kalender 2022 – ein Experiment, das wir fortsetzen

2021 trat Martin Siepmann an uns heran 
und stellte uns sein umfangreiches Foto-
archiv zur freien Auswahl zur Verfügung . 
Wir sahen sofort, welcher Schatz uns 
sozusagen in den Schoß fiel – ein Motiv 
schöner als das andere . Darum wagten 
wir uns an den Schritt heran, einen Kalen-
der für die DGM zusammen zu stellen . 

Erste Erfahrungen hatten wir mit einem 
Kalender schon vor Jahren gemacht: Mit 
privaten Aufnahmen von muskelkranken 

Menschen starteten wir einen Versuch, der 
leider nicht den erhofften Anklang fand . 
Deshalb sollte es dieses Mal ein Test sein – 
die Resonanz würde entscheiden, ob wir 
die Kalenderidee fortführen oder nicht . 

Die Rückmeldung auf die 500 Stück ge-
druckten Exemplare war durchweg posi-
tiv . Es wurden die tollen Aufnahmen und 
die gelungene Auswahl gelobt . Doch un-
sere Hoffnung, mit dem Kalender einen 
Gewinn für die DGM zu erzielen, wurde 

v . l . n . r .: C . Sander-Berger, M . Berger, J . Mikus, P . Habbel-Steigner

noch nicht erfüllt . Die Aufwendungen für 
die Herstellung konnten dennoch nahezu 
erwirtschaftet werden .

Es stellt sich nun die Frage, setzen wir das 
Experiment fort oder nicht? In einer ge-
meinsamen Sitzung sind wir zur Entschei-
dung gekommen, dass wir auch für 2023 
einen Kalender produzieren werden . Die 
herausragenden Motive sprechen einfach 
dafür . Sichern Sie sich rechtzeitig Ihr Ex-
emplar!

  UNSER ANTRIEB:
DEINE FREIHEIT.
Es ist unser Antrieb, dass Du trotz eingeschränk-
ter Mobilität selbst Auto fahren oder in einem 
Fahrzeug bequem und sicher mitfahren kannst. 
Dafür entwickeln wir intelligente Fahrzeug- und 
Rollstuhllösungen, wie z.B. den neuen PARAVAN 
VW T6.1 Extended. Durch die Tieferlegung 
des Fahrzeugbodens von der A- zur C-Säule 
schaffen wir das gewisse Plus an Innen-
raum und machen den PARAVAN VW T6.1 
Extended selbst für große Personen im 
Elektrorollstuhl attraktiv.

Mehr unter www.paravan.de/T6-1

MOBILITÄT FÜR DEIN LEBEN

Anzeige Muskelreport 1_2022.indd   1 18.01.2022   10:30:35
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LandesverbändeBayern

Einladung zur online-Mitgliederversammlung 
am 30. April 2022, 13 Uhr

Leider hat sich Corona noch immer nicht so weit zurückgezogen, 
wie wir es uns wünschen . Auch haben wir keine feste Zusage für 
Räumlichkeiten für eine Präsenzveranstaltung erhalten können . 
Es besteht in keiner Hinsicht Planungssicherheit . Um Sie alle 
bestmöglich zu schützen, hat der Vorstand beschlossen, auch 
in diesem Jahr die Mitgliederversammlung online abzuhalten . 

Wir beziehen uns deshalb auf den § 9 (1) der Satzung und laden 
Sie heute nicht per Post oder E-Mail, sondern mit Veröffentli-
chung im Muskelreport zur Mitgliederversammlung ein . Um den 
Ablauf möglichst effektiv zu gestalten, bitten wir um Anmeldung 
ausschließlich per E-Mail an Frau Sabine Berger: 
berger@dgm-bayern .de .

Anmeldeschluss ist der 26. April 2022.
An die von Ihnen genannte E-Mail-Adresse senden wir spätes-
tens am 28 . April 2022 die online-Zugangsdaten .

Tagesordnung:
1 . Begrüßung
2 . Jahres- / Rechenschaftsbericht
3 . Personal
4 . Internet, soziale Medien, Öffentlichkeitsarbeit 
5 . Junge DGM
6 . Finanzbericht
7 . Bericht Kassenprüfer
8 . Entlastung des Vorstandes
9 . Förderverein DGM Bayern e . V .
10 . Anträge, Anregungen und Wünsche der Mitglieder
11 . Sonstiges

Ab 15 Uhr haben wir einen Fachvortrag zum Thema "Behinderten- 
testament" geplant . 

Wir freuen uns sehr, dass wir für dieses, für viele Familien so 
wichtige Thema, Frau Rechtsanwältin Barbara Brauck gewinnen 
konnten . Über den Chat können während des Vortrages Fragen 
eingegeben werden, die Frau Brauck anschließend beantworten 
und erklären wird .

Zu TOP 2
Wie in der Mitgliederversammlung 2021 beschlossen wurde, 
wird der Jahresbericht nicht mehr gedruckt und per Post ver-
sendet . Er kann – wie schon in der Vergangenheit – als pdf-Datei 
auf www .dgm-bayern .de heruntergeladen werden . 

Bitte denken Sie daran, Ihre E-Mail-Adresse beim Bundesver-
band für die Mitgliederdatenbank zu hinterlegen, damit Ihnen 
keine Informationen verloren gehen . 

Der Vorstand freut sich, Sie wenigstens virtuell zu „sehen“ und 
auf anregende Diskussionen!

Ihr Vorstand  
des Landesverbandes Bayern 

Vorstellung Förderverein DGM Bayern e. V.

In der Mitgliederversammlung vom 24 . April 2021 hatten wir 
angeregt, einen Förderverein zur Unterstützung des Landes-
verbandes Bayern e . V . zu gründen . An Gründungsmitgliedern 
hat es uns nie gemangelt . Der Knackpunkt in der Vergangenheit 
war immer, dass auch ein separater Vorstand erforderlich ist 
mit allen „Nebenwirkungen“ wie Gründungsversammlung und 
Gründungsprotokoll (mindestens sieben Mitglieder), Satzung 
erstellen, Anmeldung beim Finanzamt und beim Vereinsregi-
stergericht, Entwurf eines Logos für Briefpapier und andere 
Formulare, sowie Einrichtung von E-Mail-Adressen . Hier waren 
wir auf Unterstützung durch den Vorstand des Landesverband 
Bayern e .V . angewiesen, die uns reichlich gewährt wurde .

Während der Mitgliederversammlung meldete sich spontan 
Herr Thomas Weber zur Mitarbeit . Am 22 . Juni 2021 trafen sich  
online elf Gründungsmitglieder, beschlossen die Satzung, legten 
den Mitgliedsbeitrag in Höhe von jährlich 20 Euro) fest und 
wählten den Vorstand .

Vorsitzender  Wolfgang Taubert 
 (taubert .fv@dgm-bayern .de)
stellvertr. Vorsitzender Thomas Weber  
 (weber .fv@dgm-bayern .de)
Schatzmeister Armin Krischer  
 (krischer .fv@dgm-bayern .de)

Postanschrift:  Förderverein DGM Bayern e . V .
 c/o Wolfgang Taubert 
 Karl-Singer-Str . 2, 
 81479 München

Wir hoffen nun für den Förderverein, dass noch mehr Mitglieder 
aus Bayern auch Mitglieder beim Förderverein werden .

Dem Vorstand wünschen wir viel Erfolg für die künftige Arbeit 
und jederzeit ein glückliches Händchen!
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einen Durchbruch, mussten jedoch jedes Mal erkennen, dass es 
sich um einen kleinen Schritt in die richtige Richtung handelte .
 
Für die Patienten hat sich im Laufe der letzten Jahre in ihrer Pflege  
und Betreuung viel verändert . Die Möglichkeiten der Beatmung,  
auch der Heim-Beatmung, wurden verbessert und erweitert . 
Es wird weiter auf unterschiedlichen Ebenen geforscht, um zu-
mindest eine Verbesserung der Lebensqualität der Erkrankten 
zu erreichen . In einer Frage- und Antwortrunde beantwortete 
Dr . Winterholler alle Fragen des Alltages von ALS-Kranken und 
ihren Angehörigen, angefangen von der richtigen Ernährung bis  
zum möglichen Einsatz von Cannabis zur Erleichterung der Symp- 
tome . Schließlich wurde der Spendenscheck über 1 .000 Euro 
von Ute Ammon, der Witwe von Horst Ohlsen überreicht . Prof . 
Dr . Neundörfer nahm ihn, stellvertretend für die DGM zur For-
schung der ALS entgegen .

Bekannt ist die Muskelkrankenkontaktgruppe dafür, nie zu ver-
gessen, dass es jeden einzelnen Tag, der einem vergönnt ist, gilt, 
das Leben zu genießen . Und so wurde an diesem Nachmittag 
am Kuchenbuffet zugelangt, und bei einer Tasse Kaffee wurden 
die neuesten Erlebnisse ausgetauscht . Das gemeinsame Abend-
essen rundete einen gelungenen Nachmittag mit vielen neuen 
Erkenntnissen ab und dem Wissen, dass es in Gemeinschaft im-
mer besser geht .

Ute Ammon
Muskelstammtisch Nürnberg

1000 EURO für die ALS-Forschung
Muskelkrankenkontaktgruppe widmet Treffen der Amyotrophen Lateralsklerose

Die Muskelkrankenkontaktgruppe in Nürnberg gibt es seit 33 
Jahren . Das Ziel unserer Kontaktgruppe ist, die Schwere der 
Muskelerkrankung besser bewältigen zu lernen . Die Selbsthilfe- 
gruppe stärkt die Solidarität untereinander . Das bringt echtes 
Verständnis, Trost und neuen Mut hervor . Sie steht allen Muskel-
kranken und damit auch allen an ALS, Amyotropher Lateralskle-
rose Erkrankten und ihren Angehörigen offen . Im Laufe dieser 
über drei Jahrzehnte kamen viele ALS-Betroffene . 

Die Idee, ALS zum Thema eines Stammtisches zu machen, ent-
stand, nachdem anlässlich des Gedenkgottesdienstes für Horst 
Ohlsen, der nach zweijähriger Krankheit an ALS gestorben war, 
eine große Summe für die Muskelkrankenkontaktgruppe und 
ihre Arbeit gespendet wurde . 

Und so wurde ein Nachmittag geplant, an dem an alles gedacht 
war: Gedenken der Verstorbenen, Information über die Krank-
heit ALS aus erster Hand, Überreichung der Spende und na-
türlich auch für das leibliche und seelische Wohl sollte gesorgt 
sein . Zuerst wurde der Verstorbenen der Jahre 2020 und 2021 
gedacht . Im ersten Corona-Jahr gab es weder die Möglichkeit, 
die monatlichen Treffen abzuhalten noch, der Weggefährten zu 
gedenken . Sechs Frauen und Männer, im Alter zwischen 42 und 
77 Jahren mussten von uns gehen .

PD Dr . Winterholler, Chefarzt der Neurologie in der Klinik Rum-
melsberg, berichtete anschließend über rund 30 Jahre Arbeit 
mit ALS-Kranken und anderen Muskelerkrankungen . Im Laufe 
der Jahrzehnte wurden unterschiedliche Medikamente entwi-
ckelt, die jedoch derzeit allenfalls eine Verzögerung der Krank-
heit zur Folge haben, eine Heilung ist nach wie vor nicht mög-
lich . Mehrmals glaubten die Ärzte in den letzten Jahrzehnten an 

Landesverbände Bayern

Halle A3, Stand A20

Vassilli Deutschland GmbH | Am Hillpark 1 | 32584 Löhne | Telefon: 05732-98350 | info@vassilli-deutschland.de |  www.vassilli.net

NEUNEU

Mehr Wow geht nicht! 
Jetzt Probetermin 
vereinbaren:
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info@vassilli-deutschland.de

Mit Hidden-Move-Stehtechnik
• Top Fahrperformance
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Radikal 3-D

HI-LO MPro – Der aktive Stehrollstuhl

IRMA
Internationale Reha- und 

Mobilitätsmesse für Alle

Vom 5. bis 7. Mai 2022 in Hamburg
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gliedern pflegen . Die meisten Kontaktpersonen sind der DGM 
über viele Jahre treu verbunden, doch immer wieder gibt es 
auch gute Gründe dafür, sich aus dem Ehrenamt bei der DGM 
zu verabschieden . An dieser Stelle bedanken wir uns bei Elfriede 
Christau, Tilly Drescher, Conny Kren, Birgitta Siedersbeck und 
Alfons Wendl für ihr langjähriges Engagement in unserem Lan-
desverband und wünschen ihnen für ihre Zukunft von Herzen 
alles Gute!

Glücklicherweise gibt es immer wieder Menschen, die sich neu 
für ein Engagement interessieren . In diesem Jahr haben mehre-
re Personen den Kontakt zu unserem Landesverband gesucht 
und wir konnten zwei neue Kontaktpersonen gewinnen: Seit 
der Einsteigerschulung im Frühjahr 2021 sind Monika Ebert aus 
München und Birgit Kuhn aus Nürnberg mit im Boot . Herzlich 
willkommen!

LandesverbändeBayern

Ursula Halsband mit ihrem 
Ehemann Heinz-Werner

Wir nehmen in Trauer Abschied von Ursula 
Halsband, die am 2 . Januar 2022 nach kurzer  
schwerer Krankheit verstarb . Am 21 . Fe-
bruar 1944 hatte Ursula Halsband in Ans-
bach das Licht der Welt erblickt, sie wäre 
in 6 Wochen 78 Jahre alt geworden . 

Sie selbst schrieb erst vor wenigen Mona-
ten in einem kurzen Lebenslauf: „Ich war 
17 Jahre als ich wegen nachlassender Kraft 
der Beine vom Neurologen die Diagnose 
progressive Muskeldystrophie bekam, mit 
der Aussicht nach zwei Jahren im Rollstuhl 
zu sitzen . Es sollte noch fast 30 Jahre dau-
ern, bis der Rollstuhl mein fester Sitzplatz 
wurde“ .

Vor 33 Jahren gehörten Ursula und ihr Mann  
Heinz-Werner Halsband, den sie vor 54 
Jahren während einer Reha in Höxter 
kennenlernte, und der sie fortan bei allen 
Aktivitäten unterstützte, zu den Grün-
dungsmitgliedern des Nürnberger Mus-
kelstammtisches . Der Stammtisch wurde 
über Jahrzehnte unter ihrer Leitung eine 
Anlaufstelle für Menschen mit Muskeler-
krankungen . 

Von 2006 bis 2015 war sie im Vorstand 
der Deutschen Gesellschaft für Muskel-
kranke, Landesverband Bayern . 

Für ihr herausragendes und außerge-
wöhnliches Engagement verlieh ihr Bun-

despräsident Dr . Horst Köhler mit Ur-
kundendatum vom 14 . August 2009 das 
Verdienstkreuz am Bande des Verdienst-
ordens der Bundesrepublik Deutschland . 

Jeder, der Ursula Halsband kannte, schät-
ze ihre Fröhlichkeit, ihr Lachen, ihre Lie-
benswürdigkeit . Und jeder hatte auch 
großen Respekt vor ihrer Beharrlichkeit 
und Durchsetzungsfähigkeit . Gerade in 
schwierigen Diskussionen und wenn es 
um die Durchsetzung der Interessen von 
Menschen mit Muskelerkrankungen ging, 
oder auch um die Wiederbelebung des 
Muskelstammtisches in „Corona Zeiten“, 
gewann sie die Menschen mit ihrem ver-
schmitzten Lächeln, mit ihrer Freundlich-
keit, aber auch mit der Kraft der Beharr-
lichkeit . 

Worte können nicht ermessen und be-
schreiben, wieviel Kraft und Energie Ursula  
Halsband ausstrahlte . Sie beschenkte viele  
mit ihrer Art und ihrem Engagement, be-
geisterte viele Betroffene und Unterstüt-
zer für die DGM . Eine große Anzahl an 
Trauergästen begleitete sie am 10 . Januar 
2022 auf dem Johannisfriedhof in Nürn-
berg auf ihrem letzten Weg . 

Dr. Martin Winterholler, 
Rummelberg/ Nürnberg

Kontaktpersonen im Landesverband Bayern

Die Aktivitäten der DGM und auch ihres Landesverbandes Bayern  
bauen auf das Fundament der ehrenamtlichen Kontaktpersonen . 
Dies sind Menschen, die selbst direkt oder indirekt von einer 
Muskelerkrankung betroffen sind und sich dafür entscheiden, ihr 
Wissen und ihre Erfahrung für andere zur Verfügung zu stellen . 
Meist sind SIE es, die erste Gespräche mit Menschen führen, 
die gerade ihre Diagnose bekommen haben oder noch auf der 
Suche nach Klarheit sind . Sie informieren, beraten und beglei-
ten, vermitteln an die hauptamtlichen Beraterinnen, an regionale 
Selbsthilfegruppen und überregionale Diagnosegruppen . 

Einige von ihnen sind selbst stark in die Aktivitäten von Grup-
pen involviert . Sie organisieren Treffen, repräsentieren die DGM 
nach außen und sorgen – zum Beispiel in Zeiten der Pandemie –  
für den Zusammenhalt der Gruppe, indem sie per Telefon, 
WhatsApp oder auf andere Weise den Kontakt zu ihren Mit-

 Abschied 
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Landesverbände Bayern

Seit vielen Jahren gibt es in unserem Landesverband regelmäßi-
ge Seminartage für Ehrenamtliche, die durch zwei Sozialbera-
terinnen (Susanne Werkmeister aus Erlangen und Angelika Eiler 
aus Würzburg) angeboten werden . Sie dienen dem Erfahrungs-
austausch der Ehrenamtlichen untereinander, der Reflexion 
ihrer Tätigkeit, aber auch der Vertiefung von Themen, die im 
Leben mit neuromuskulärer Erkrankung von Bedeutung sind . In 
den Zeiten der Pandemie haben wir auch hier neue Wege be-
schritten und den Online-Austausch gepflegt . Trotzdem war die 
Freude groß, als wir uns Anfang November zu einem „leibhaf-
tigen“ Treffen zusammenfinden konnten . Neben dem Gespräch 
über Erfahrungen während der vergangenen Monate (u . a . „Soll 
wirklich wieder alles so werden wie zuvor?“) widmeten wir uns 
dem Thema „Assistenz“ . Mike Snyder, selbst muskelkrank und 
langjährig aktiv beim „Zentrum Selbstbestimmt Leben“ Erlangen 

und seine Frau gaben uns wertvolle Einblicke in ihr Leben mit 
personeller Unterstützung .

Wir danken allen Teilnehmerinnen und Teilnehmern für das ver-
trauensvolle Anteil-Geben und Anteil-Nehmen und freuen uns 
auf die nächsten Kontakte im kommenden Jahr – virtuell oder 
vor Ort – möglicherweise im Rahmen eines gemeinsam gestal-
teten Wochenendes . 

Menschen, die sich ebenfalls engagieren möchten, sind jederzeit 
willkommen . Bitte sprechen Sie uns an!

Angelika Eiler, 
auch im Namen des Vorstands 

Johannesbad Raupennest GmbH & Co. KG
Rehefelder Straße 18 | 01773 Altenberg | Tel. +49 35056 30 - 4120 | info.raupennest@johannesbad.com | www.johannesbad-medizin.com

POLIO-SPEZIAL 
• 7 x Übernachtungen mit Vollpension
• 5 x Krankengymnastik einzeln, 5 x Wärmepackung mit Naturheilkompresse, 2 x Hydrojet
• Chefarztbetreuung inklusive Vortrag „Spätfolgen der Kinderlähmung“ sowie  

Konsultationsangebot mit spezialisiertem Orthesenhersteller
• Nutzung der weitläufigen Bäderlandschaft

ab 819,- Euro pro Person im DZ, zzgl. Gästetaxe

Termine

14.03.-20.03.2022 

15.05.-22.05.2022 

17.07.-24.07.2022

16.10.-23.10.2022

Landesverbände Berlin

Videomeeting mit den Pflegestützpunkten in Berlin

Am 8 . November 2021 wurde ich von der Arbeitsgemeinschaft 
Pflegestützpunkte Berlin eingeladen, die Arbeit der DGM zum 
Schwerpunkt ALS vorzustellen . Es erreichte mich ein sehr in-
teressierter Kreis von Pflegestützpunktleitern aus den einzel-
nen Berliner Stadtbezirken . Der Grund der Videokonferenz 
war, dass vermehrt Menschen mit ALS den Rat in den Pflege-
stützpunkten suchen . Neben Grundsätzlichem zu ALS konnte 
ich über das umfassende Beratungsangebot der DGM zu allen 
neuromuskulären Erkrankungen, über unsere Arbeit in den Ge-

sprächskreisen und zu unseren Onlineangeboten informieren . 
Ich konnte Fragen der Mitarbeitenden aus der praktischen Ar-
beit beantworten und wir hatte die Möglichkeit, uns über den 
Umgang mit der schweren Erkrankung ALS auszutauschen .

Pflegestützpunkte sind Ansprechpartner für pflegebedürftige 
Menschen und ihre Angehörigen . In den Pflegestützpunkten 
wird umfassend zu Fragen des Pflege- und Sozialwesens beraten . 
Sie sind in jedem Berliner Stadtbezirk und bundesweit zu finden 
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gezogen . Unter den Coronabedingungen, die viele aus den letz-
ten Monaten kennen, wurde hier vom Klinikpersonal das Beste 
für die Patienten geleistet .

Einige Anwesende berichteten über ihren Erfahrungen mit 
Schlafmasken, aufgrund diagnostizierter Narkolepsie . Es wur-
den die Erlebnisse aus den Schlaflaboren berichtet . Leider ha-
ben die gleichen Personen in verschiedenen Schlaflaboren sehr 
unterschiedliche Erfahrungen gesammelt . Weiterhin berichteten 
Teilnehmende über ihre Tagesmüdigkeit und die positiven Er-
fahrungen mit dem verschreibungspflichtigen Medikament Vigil 
bzw . Provigil, mit dem Wirkstoff Modafinil . Ihre Aufmerksamkeit 
und Konzentrationsfähigkeit wurden durch die Einnahme we-
sentlich gesteigert .

Die Stunden vergingen wie im Fluge . Gemeinsam haben wir die 
nächsten Termine abgestimmt, die erst einmal wieder online 
stattfinden werden . Wir hoffen, dass wir am 25 . Februar 2022 
wieder ein Präsenztreffen durchführen können . Alle Termine 
werden auch auf dem Webabschnitt des Landesverbandes auf 
www .dgm .org veröffentlicht . Ebenfalls erfolgen per E-Mail die 
Einladungen zu den Gesprächskreisen .

Anke und Michael Klein

LandesverbändeBerlin

und ein wichtiger Partner für hilfesuchende Menschen . Gerade 
bei der Krankheitsbewältigung von ALS ist es wichtig, schnelle 
und nahe Hilfe zu erhalten, umso mehr habe ich es begrüßt, 
dass ich speziell auf das umfassende Beratungsangebot zu ALS 
reagieren konnte . Menschen mit ALS fühlen sich oft allein gelas-
sen, keiner kann alles zu dieser Erkrankung beantworten, aber 
Hilfe dort zu vermitteln, wo Hilfe benötigt wird, ist eine wich-
tige Aufgabe . Ich ging mit einem guten Gefühl aus der Video- 
konferenz, da ich auf sehr interessierte Teilnehmende aus den 

Pflegestützpunkten getroffen bin, die die Erkrankung, nicht nur 
als eine von vielen Erkrankungen bewerten . Das weiß ich sehr 
zu schätzen .

Vielen Dank dafür . 
Tatjana Reitzig

Vorweihnachtliches Präsenztreffen des 
Berliner Gesprächskreises DM1 / DM2 

Am 26 . November 2021 trafen sich elf Mitglieder des Gesprächs-
kreises in den barrierefreien und sehr gut ausgestatteten Räumen 
des Mitgliedertreffs der Wohnungsbaugenossenschaft Solidarität 
im Stadtbezirk Berlin-Friedrichsfelde . Dabei war für alle Teilneh-
menden 2G PLUS die Voraussetzung, um dabei zu sein .

Alle hatten zu diesem Treffen einen Beitrag beigesteuert . So 
konnten wir bei Kaffee und Tee, Glühwein und Stolle, Kuchen 
und Obstsalat, Weihnachtsgebäck und Schokolade einige schöne 
Stunden verbringen und ein paar „Kalorienchen“ zu uns nehmen . 
Die Freude am gemeinsamen Treffen war so groß, dass ein gro-
ßer Teil unserer Mitglieder die Anfahrt von über anderthalb Stun-
den gern in Kauf genommen hat .

Es gab viel zu erzählen, wie die letzten Wochen und Monate ver-
bracht wurden . Stolz berichteten auch mehrere Teilnehmende, 
dass sie bereits die Booster-Impfung erhalten und zum Teil dafür 
mehr als vier Stunden angestanden haben . 

Sehr interessiert waren auch alle, was Sabine als Reha Rück-
kehrerin aus der Klinik Hoher Meißner zu berichten hatte . Insge-
samt hat sie eine sehr positive Bilanz zu ihrem Reha-Aufenthalt 
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Landesverbände Berlin

Anzeige

Menschen mit ALS erhalten mit der 
„ALS-App“ die Möglichkeit, ihren Krank- 
heitsverlauf mit der ALS-Funktionsskala 
(ALSFRS-R) direkt auf dem Smartphone zu 
erfassen. Die ALSFRS-R-Skala ist eine 
international etablierte Dokumentation 
aktueller Beeinträchtigungen von 
alltäglichen Fähigkeiten und körperlichen 
Funktionen in Folge der ALS und unter- 
stützt bei Versorgungsentscheidungen für 
notwendige Hilfsmittel, Ernährungsthera-
pien oder symptomlindernde Medika-

mente. Weiterhin werden die ALS-
FRS-R-Daten wissenschaftlich aus- 
gewertet und leisten einen wichtigen 
Beitrag zur ALS-Forschung. Vorausset-
zung für die Nutzung der ALS-App ist 
die Registrierung bei Ambulanzpartner 
– die Registrierung sowie die Nutzung 
der ALS-App sind dabei kostenfrei.

Sie haben Interesse? Registrieren Sie 
sich bei Ambulanzpartner und laden 
Sie sich die ALS-App herunter: 

ALS-App – kleine App mit großer Wirkung 

Die „ALS-App“ unterstützt bei Forschung und Versorgung

https://www.ambulanzpartner.de/apps/als-app/

Ambulanzpartner.

Berliner Jahresausklang – 
etwas anders

Bereits im Herbst haben wir aufgrund der Zuspitzung der Co-
ronasituation schweren Herzens die Entscheidung treffen müs-
sen, auch im Jahr 2021 keinen weihnachtlichen Thementag für 
die Mitglieder des Landesverbandes durchzuführen . Schnell war 
klar, dass wir uns bei unseren Mitgliedern und deren Angehö-
rigen für das entgegengebrachte Vertrauen in dieser, für alle 
schweren Zeit, bedanken wollen . Denn eines ist Fakt: Die Mit-
gliederzahl ist in den letzten zwei Jahren nicht etwa gesunken, 
nein, sie ist stetig angestiegen . Daran haben unsere Kontakt-
personen einen großen Anteil!

Die Weihnachts- und Grußkartenaktion der DGM hat uns dann 
auf die Idee gebracht, unseren Mitgliedern und Unterstützern 
einen Weihnachtsgruß zu senden und 15 DGM-Kalender 2022 
zu verlosen . Für die Unterstützung möchten wir uns auch bei 
Frau Sander-Berger bedanken, die es ermöglicht hat, in Abstim-
mung mit der Druckerei in die 420 georderten Weihnachtskar-

ten fortlaufende „Losnummern“ eindrucken zu lassen . Am 14 . 
Dezember 2021 erfolgte dann die Ziehung der Losnummern 
mittels Zufallsgenerator und die Veröffentlichung auf der Web-
seite des Landesverbandes .

Für das Jahr 2022 haben wir unsere Präsenzveranstaltungen ge-
plant, dazu gehören eine Schulung für unsere Kontaktpersonen, 
die Neuwahl des Landesvorstandes, das 40-jährige Bestehen 
der Berliner DGM und eine Weihnachtsfeier . Wir hoffen von 
ganzem Herzen, dass wir die Veranstaltungen durchführen kön-
nen und viele Mitglieder des Landesverbandes und deren Ange-
hörige persönlich oder online wiedersehen werden .
Dazu wünschen wir allen viel Gesundheit .

Tatjana Reitzig und Wolf-Michael Klein
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wieder im Anstieg und so hatten wir für das Treffen die 2Gplus-
Regel vereinbart . Ein negativer Test musste entweder mitge-
bracht oder ein Test vor Ort gemacht werden . Nach so langer 
Abstinenz von Präsenztreffen war es eine Wohltat, endlich mal 
wieder zusammenzukommen . Im Rahmen dieser Veranstaltung 
konnte nun auch endlich Ingrid Haberland für ihre langjährige 
Arbeit für die DGM – sowohl auf Landes- als auch auf Bundes-
ebene sowie in der Diagnosegruppe ALS – gedankt werden . 
Im Frühjahr 2020 hatte der Landesvorstand den Antrag oder 
Vorschlag beim Bundesgeschäftsführer gestellt . Auf der Sitzung 
des Bundesvorstands im September 2020 wurde die Ehrung be-
schlossen, aber es fand sich coronabedingt einfach keine Gele-
genheit, die Auszeichnung vorzunehmen . Nun aber überreichte 
der Bundesschatzmeister Gerhard Grass die wohlverdiente 
Goldene Ehrennadel der DGM . 

Mit dem Zeitpunkt für das Kontaktpersonentreffen hatte der 
Vorstand großes Glück, es war im Grunde die letzte Möglichkeit . 
Eine Präsenzveranstaltung der Gruppe Osnabrück eine Woche 
später musste coronabedingt dann schon abgesagt werden . 

Kontaktpersonen
Im Laufe des Jahres gab es bei den Kontaktpersonen einen groß-
en Umbruch . Viele langjährige Mitarbeitende haben aufgehört . 
Stellvertretend nennen wir Antje Horstmann . Sie war über 35 
Jahre als Ansprechpartnerin und Kontaktperson in der Osna-
brücker Gruppe für Muskelkranke tätig . Seit diesem Jahr nimmt 
sie an den regelmäßigen Gruppentreffen teil, ohne jedoch als 
offizielle Kontaktperson gemeldet zu sein . Sie konnte, der Co-
rona-Situation geschuldet, nicht bei einer Präsenzveranstaltung 
verabschiedet werden . Unter Einhaltung der 2Gplus-Regeln hat 
Achim Tangelder, Leiter der Osnabrücker Muskelgruppen, ihr 
am 6 . Dezember eine Dankeskarte mit den Unterschriften der 
aktiven Kontaktpersonen, Honig aus Emden, Blumen und natür-
lich auch einen Schokoladen-Nikolaus überreicht . 

Rein subjektiv hat man ja oft den Eindruck, dass Türen eher zu 
gehen . So ist es ja auch oft, ganz besonders in Zeiten von Co-
rona . Vieles war im letzten Jahr nicht möglich: Termine, Ver-
anstaltungen, Treffen mussten abgesagt werden . Streckenweise 
war es frustig, wenn man Zeit und Kraft in Planungen und Or-
ganisation von Veranstaltungen steckte, die dann doch wieder 
abgesagt wurden . Und doch gab es Neues, gingen Türen neu 
auf, entstand Neues . Und so gesehen war das Jahr 2021 auch 
spannend .

Veranstaltungen
Geplant war das Landestreffen als Präsenztreffen mit den Wahl-
en zum Landesvorstand im Mai 2021 in Bremen . Doch es zeich-
nete sich früh ab, dass diese Veranstaltung nicht zu halten war . 
Auch die Muskeltour Westerstede, die Radsportveranstaltung, 
deren Erlös zugunsten der DGM bestimmt war, musste erneut 
abgesagt werden . Somit fielen im 1 . Halbjahr alle Präsenzveran-
staltungen aus . Zwar gab es einen Hoffnungsschimmer im Som-
mer, dass im Herbst mit einer Besserung zu rechnen sei . Doch 
das stellte sich als Trugschluss heraus und so musste die Kon-
taktpersonenschulung in Cuxhaven erneut abgesagt werden . 

Im Landesvorstand wurde intensiv beraten und beschlossen, 
dass die Wahlen zum neuen Landesvorstand und Delegierten-
versammlung als Briefwahl durchgeführt werden sollen . Orga-
nisatorisch hat alles gut geklappt . Etwas enttäuschend war, dass 
die Wahlbeteiligung trotz Werbung und Einladungen unter 10 
Prozent lag . In der Zwischenzeit hat der neue Landesvorstand 
seine Arbeit aufgenommen und arbeitet gut und konstruktiv zu-
sammen . Aus dem Vorstand ausgeschieden ist Lothar Bösche, 
der viele Jahre stellvertretender Vorsitzender im Landesver-
band war . Zur Verabschiedung überreichte Ingrid Haberland ein 
besonderes Geschenk: Lothar träumte immer von einem Por-
sche und den hat er jetzt bekommen! Nicht in groß, sondern im 
Maßstab 1:87 . Der Landesvorstand hat sich Gedanken gemacht, 
wie Lothar denn aus so einer "Asphalt-Flunder" jemals ausstei-
gen kann . Daher wählten wir für ihn einen Porsche Cayenne mit 
hohem Ausstieg! :-)

Ganz mutig hatte der Vorstand dann beschlossen, dass es doch 
gut und wichtig ist, mit allen Kontaktpersonen noch einmal 
persönlich zusammenzukommen . Und so wurde zum 20 . No-
vember nach Isernhagen eingeladen . Die Coronazahlen waren 

LandesverbändeBremen-Niedersachsen

Türen, die sich 2021 öffneten
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der Sozialberatungs-Stelle . Jetzt ist sie im Ruhestand und kann 
sich auf die Sozialberatung konzentrieren . Eine umfangreiche 
Einarbeitung kann dadurch entfallen, ein echter Glücksfall . Ne-
ben Hannover gibt es im Nordwesten, im Raum Ostfriesland / 
Oldenburg, mit Susann Hylla eine weitere Sozialberaterin und 
am Klinikum in Osnabrück ein Team von drei Personen, das die 
Sozialberatung dort leistet . Gerade nach der Diagnosestellung 
ist es wichtig, gut aufgefangen zu werden und wichtige Infor-
mationen und Kontakte zu erhalten . Mit Sorge beobachten wir, 
dass die Diagnose ALS immer häufiger vorkommt, die Men-
schen aber dann mit ihrer Diagnose alleingelassen werden . An 
der Uniklinik in Göttingen hat die DGM mit Sigrid Blitz eine Pati-
entenlotsin installiert, die Menschen mit einer neuromuskulären 
Erkrankung durch den Dschungel der Klinik führen soll . Sie ist 
Ansprechpartnerin, Vermittlerin sowie Koordinatorin für neuro-
muskuläre Patienten .

Selbsthilfegruppen und -kreise
Ursprünglich war eine Neugründung einer 
Gruppe im Raum Emsland geplant . Aufgrund 
der Pandemielage war das bisher gar nicht 
möglich . Präsenztreffen gab es im Laufe des 
Jahres nur eine Handvoll . Alle anderen Tref-
fen wurden online veranstaltet . Das kann man 
auf der einen Seite bedauern . Ja, die Treffen 
sind anders, sind unpersönlicher, man kommt 
nicht in den privaten Austausch, man sitzt al-

leine vor dem Rechner . Und meist finden die wirklich wich-
tigen Gespräche beim Abwaschen in der Küche zwischendrin 
oder hinterher statt . Ja, das ist alles richtig . Und doch bieten 
die Online-Treffen auch Chancen . Drängende Fragen kann man 
loswerden, wenn man mobilitätseingeschränkt ist, muss man 

Landesverbände Bremen-Niedersachsen

Anzeige

Komplexe Hilfsmittelversorgung 
für Patienten mit 
neuromuskulären Erkrankungen

Mobilität Kommunikation Umfeldsteuerung Rollstuhlsondersteuerung

Berlin 033731 702611 ❘ Mülheim a. d. Ruhr 0208 780158-0 ❘ Hamburg 040 50099494
Weitere Infos unter: 
www.talktools-gmbh.de

Und da, wo Türen zu gehen, gehen wieder neue Türen auf: 
Wir freuen uns, dass wir junge, neue Kontaktpersonen gewin-
nen konnten, die mit neuen Ideen an die Sache herangehen und 
frischen Wind mitbringen . Das Durchschnittsalter der Kontakt-
personen konnte dadurch deutlich gesenkt werden . 

Sozialberatung
Katharina Bründel, die die DGM Sozialberatung an der MH Han-
nover innehatte, musste leider ihre Stelle aufgeben . Zum Glück 
öffnete sich mit Anke Meier eine neue Tür . Sie war die Vorgän-
gerin von Katharina Bründel und ist nun die Nachfolgerin auf 
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nicht kilometerweit fahren . Und man ist nicht auf eine lokale 
Gruppe angewiesen, sondern kann landesweit an den Treffen 
teilnehmen . Insbesondere in den ALS-Gesprächskreisen wurde 
dieser Vorteil sehr genutzt: Mit aktuellen, wichtigen Fragen kann 
man von Ostfriesland aus sowohl an ALS-Treffen in Hannover, 
Osnabrück oder Bad Sooden-Allendorf teilnehmen . Auch wenn 
Corona nicht mehr im Alltag dominierend sein wird, werden 
die Online-Treffen parallel zu den Präsenztreffen mit Sicherheit 
weitergeführt werden .

Neues in 2021
Neue Technik bietet auch neue Möglichkeiten . Dank der Online- 
Videokonferenzen ist man nicht mehr lokal gebunden, son-
dern kann landesweit zusammenkommen . So entstand die Idee 
der Begrüßung der Neumitglieder im Landesverband . Im Mai 
und im November wurden die Mitglieder, die im halben Jahr 
zuvor der DGM beigetreten waren, eingeladen . Dabei wurde 
die DGM, speziell der Landesverband Bremen / Niedersachsen 
vorgestellt, aber auch nach Wünschen und Hoffnungen gefragt . 
Es gab einen lebhaften, interessanten Austausch . Seit 2018 hatte 
der Landesvorsitzende für die Kontaktpersonen einen Info-Brief 
herausgegeben, in dem auf Veränderungen in der DGM, aber 
auch in der Sozial- und Gesundheitspolitik hingewiesen wurde .  
Seit April 2021 gibt es nun für alle Mitglieder, die eine E-Mail-
adresse angegeben haben, einen monatlich erscheinenden 

Newsletter . Darin wird auf Vorträge, Gruppentreffen, aber auch 
interessante Themen hingewiesen . Nicht im Jahr 2021 begonnen, 
aber erfolgreich fortgeführt wurde die Arbeit in der Nordachse . 
Alle zwei bis drei Monate treffen sich die Vorstände aus den Lan-
desverbänden Mecklenburg-Vorpommern, Schleswig-Holstein,  
Hamburg und Bremen / Niedersachsen, um gemeinsam Pro-
jekte auf den Weg zu bringen . Diese Zusammenarbeit ist eine 
große Bereicherung . Und schließlich ist der neue Landesflyer 
erschienen . Der letzte Flyer war 2018 veröffentlicht worden 
und es hat sich im Laufe der letzten Jahre vieles verändert . Nach 
den Wahlen zum Landesvorstand wurde der Flyer nun im neuen  
DGM-konformen Layout neu gedruckt . Daneben gibt es den 
Flyer auch als Online-Version auf dem Webabschnitt des Landes- 
verbands auf www .dgm .org .

Fazit
Sicherlich war das Jahr 2021 kein einfaches Jahr . Es stellte uns 
vor Herausforderungen, die aber gemeistert und positiv genutzt 
wurden . Der Landesverband Bremen / Niedersachsen geht ge-
stärkt und zuversichtlich ins Jahr 2022 und freut sich über viele 
geöffnete und sich neu öffnende Türen .

Herbst-Videokonferenz des ALS-Gesprächskreises 
Region Hannover

Mit 30 Teilnehmenden fand am 23 . Oktober 2021 wieder ein 
Treffen des Gesprächskreises unter der bewährten Leitung von 
Ingrid Haberland statt . Nach einer knappen Vorstellungsrunde 
begann der Vortrag von Prof . Dr . Dengler zum Thema „Behand-
lungsmöglichkeiten bei ALS“ . Da das fachlich sehr interessante 
und trotzdem für Laien sehr gut verständlich gehaltene Referat 
hier nicht im Detail wiedergegeben werden kann, an dieser Stel-
le eine Auflistung der Einzelthemen: 

• Erste Beschreibung der ALS
• Die ALS ist eine Motoneuron-Erkrankung
• Ausbreitung der ALS-Symptome
• Erblichkeit – Genetik
• ALS-Diagnostik
• Behandlung der ALS
• Symptomatische Medikamente
• ALS – symptomatische Therapie, nicht medikamentös
• ALS – Hilfsmittelversorgung
• ALS – Kommunikationshilfe
• ALS – Ernährung
• ALS – Atmung
• ALS – Palliative Therapie
• Patientenwille und Entscheidung am Lebensende
• Ausblick

Nach einer abschließenden Zusammenfassung und einem Hin-
weis auf die Diagnosegruppe ALS in der DGM war Prof . Dengler 
auch bereit, Fragen der Teilnehmenden zu beantworten .

Ingrid Haberland dankte dem Referenten für seinen Beitrag und 
vor allem dafür, dass er kurzfristig eingesprungen war, denn der 
ursprünglich geplante Vortrag zum Thema „Ernährung bei ALS“ 
konnte wegen Verhinderung der Referentin nicht gehalten wer-
den .

Die hohe Teilnehmerzahl verdeutlicht, dass das Format der 
Videokonferenz in Zeiten der Corona-Pandemie eine sehr 
sinnvolle und praktikable Möglichkeit für den Austausch unter 
Betroffenen und Angehörigen ist . Vor allem wenn im Zentrum 
der Veranstaltungen Fachinformationen für die Erkrankten und 
ihre Pflegenden stehen . Das Format gerät jedoch dort an sei-
ne Grenzen, wo es um den Austausch von persönlichen Erfah-
rungen geht, die häufig mit Emotionen verbunden sind . Deshalb 
bleibt zu hoffen, dass im Jahr 2022 doch wieder mehr Präsenz-
treffen durchgeführt werden können .

Ulrich Germar

LandesverbändeBremen-Niedersachsen
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Landesverbände Hamburg

Anzeige

Dr. Karl Christian Knop: 
Sprecherzeit 
des Neuromuskulären 
Zentrums Hamburg 
endet

Unser NMZ in Hamburg hat einen besonderen infrastruktu-
rellen Aufbau, und das haben wir auch dem Engagement des 
Neurologen Herrn Dr . Knop zu verdanken . 

Als ich damals, Anfang der 2000er neu dem Landesverband 
Hamburg vorstand, war es ein Glücksfall, dass Dr . Knop und 
andere Kollegen ein Netzwerk gegründeten, um sich über Pa-
tientinnen und Patienten mit neuromuskulären Erkrankungen 
auszutauschen und mit uns zusammenzuarbeiten . Ich war sehr 
angetan von dem Engagement .

So um das Jahr 2005 ging es darum, ein medizinisch fachlich qua-
lifiziertes Angebot für die Versorgung der Betroffenen aufzubau-
en . Gemeinsam mit Dr . Rosenkranz, Dr . Bachmann und Prof . 
Urban gestaltete Dr . Knop das Neuromuskuläre Zentrum als 
funktionierendes Netzwerk und fungierte seitdem als Sprecher 
des Muskelzentrums Hamburg . 

Auch über die Landesgrenzen von Hamburg hinaus wurden 
Krankenhäuser und Praxen miteingeschlossen, um so sowohl ei-
nen hohen Versorgungsstandart zu erzielen als auch Betroffene 
überregional anzusprechen .

Die Dreifachbelastung mit Sprecherfunktion NMZ, Behand-
ler und Führen der Praxis übte Dr . Knop mit einem enormen 
Engagement aus . Mit seiner menschlich zugewandten Art und 
seiner Fachkompetenz wird er in Patientenkreisen besonders 
geschätzt . Zudem beteiligte sich Dr . Knop regelmäßig an Ver-
anstaltungen des Landesverbands als Referent oder Ansprech-
partner .

Ich schätze die Zusammenarbeit mit Dr . Knop sehr . Er ist ein 
sehr guter Netzwerker, der wunderbar die Expertisen und 
Kompetenzen zusammenführt und Kollegen zur Zusammenar-
beit für den Einsatz für muskelkranke Menschen gewinnt .

IT

TUDIEREN

SSISTENZ

Du möchtest dich ganz auf dein 
Studium konzentrieren können? 
Du willst dich voll auf das  
Studi-Leben einlassen? 

	20 Jahre Erfahrung mit Assistenz (davon  
 8 Jahre mit Assistenz während des Studiums)
  Komplette Organisation deines Assistenz- 
 teams (inkl. Personalgewinnung und -Schulung)
 Enge Abstimmung mit dir
  Auf Wunsch: Leben mit Assistenz-Coaching für dich
  Auf Wunsch: Unterstützung bei der Antragstellung
 für das Persönliche Budget
 

Mach entspannt dein Ding! Denn wir kümmern 
uns um die (rund um die Uhr) Assistenz.

Erfahre mehr unter  www.studierenmitassistenz.de
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Das Persönliche Budget –  
eine individuelle Alternative zum Pflegedienst

Das persönliche Budget ist eine Alternative zu Pflegesachleis-
tungen mit dem Ziel die Selbstbestimmtheit des Budgetneh-
mers zu gewährleisten . Hierbei sollen ein selbstständiges Leben, 
Teilhabe und Inklusion im Vordergrund stehen . Mit dem per-
sönlichen Budget kann der Budgetnehmer beispielsweise selbst 
Assistenzen bzw . Hilfen für die benötigten Leistungen einstellen 
und erhält das Geld direkt vom Leistungsträger . Das nennt man 
dann das Arbeitgeber-Modell im Persönlichen Budget . Das Per-
sönliche Budget ist daher keine zusätzliche Leistung, sondern 
eine andere Form der Leistungserbringung .

Seit 2008 haben Menschen mit Behinderung bzw . Menschen, 
die von einer Behinderung bedroht sind, rechtlichen Anspruch 
auf das Budget .

Christina Dorn, Kontaktperson vom Landesverband Hamburg, 
hat kürzlich den Schritt in das oben beschrieben Arbeitgeber-
Modell gewagt . In diesem Interview berichtet sie von Ihren bis-
herigen Erfahrungen .

Was waren deine Beweggründe, die dazu geführt haben 
dich für das Persönliche Budget zu entscheiden? 

In erster Linie der Personalmangel in der Pflege.  Wenn man auf 
Mitarbeitende des ambulanten Pflegedienstes rund um die Uhr 

Unsere Kontaktperson vom Landesverband Hamburg, Christina Dorn,
berichtet in diesem Interview . 

LandesverbändeHamburg

Auch in den coronabedingten Krisenzeiten war er wachsam und 
hat mit uns nach neuen Wegen gesucht . Und was ist nun daraus 
geworden? Die ASV (Ambulant Spezialärztliche Versorgung) ist 
auf den Weg gebracht und viele (bewährte und neue) Partner-
schaften sind verfestigt und gewonnen worden .

So bleibt das Neuromuskuläre Zentrum Hamburg mit der Zu-
sammenarbeit von Akteuren verschiedener Krankenhäuser und 
niedergelassenen Ärzten etwas ganz Besonderes . Das liegt am 
Engagement aller Akteure, aber eben auch ganz besonders an 
Dr . Knop, der die Fäden zusammengeführt hat 

Nun gibt Dr . Knop seine Aufgabe als Sprecher ab, doch er bleibt 
dabei, nun nicht mehr als Sprecher, aber als aktives Mitglied und 
als Behandler . Zudem hat er dafür gesorgt, dass nach seiner Zeit 
als Sprecher kein Vakuum entsteht . Die Neuropädiaterin Frau Dr . 

Jessika Johannsen vom Universitätsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf und Herr Dr . Frank Trostdorf vom Agaplesion (Bethesda)-  
Krankenhaus Bergedorf führen seine Sprechertätigkeit mit min-
destens genauso viel Engagement weiter .
Vielen herzlichen Dank!

Regina Raulfs
Stellvertretende Landesvorsitzende Hamburg
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angewiesen ist, sind Bedürfnisse wie Respekt, Würde, Umgang 
auf Augenhöhe sowie Diskretion ein wichtiger Bestandteil des 
täglichen Miteinanders. Als Pflegebedürftiger hat man einen An-
spruch auf die Erfüllung gewisser körperlicher sowie seelischer 
Bedürfnisse und ein Recht auf Dienstleistung. Diese Anforderun-
gen konnten regelmäßig aufgrund von andauerndem Personal-
notstand nicht erfüllt werden. Wenn man kontinuierlich Rück-
sicht als Individuum nehmen muss, obwohl man Hilfe braucht 
und einen Anspruch darauf hat, macht man sich Gedanken über 
alternative Lösungen für die Zukunft. Meist bin ich eine starke 
Persönlichkeit. Wenn ich so hilflos bin, werde ich körperlich 
krank. Ich fühlte mich dabei oft alleine.

Was waren die Herausforderungen auf dem Weg zum 
Persönlichen Budget? 

Durch diese einschüchternde und bedrückende Lage war es mir 
vorerst nicht möglich, mir aus der Situation zu helfen. Ich musste 
erstmal Hilfe für mein Selbstbewusstsein und die Fürsorge für 
mich suchen und aufbauen. Da ich das Persönliche Budget schon 
lange kannte und Freunde habe, die dies nutzen, war ich schon 
recht gut vorbereitet. Es ist auf jeden Fall mit Arbeit verbunden, 
sich das Basiswissen über das Gründen einer Firma anzueignen. 
Dazu kommen Verhandlungen mit den Kostenträgern, Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter zu finden, die zu einem passen und 
sich genau zu überlegen, wie man leben möchte. Welche Werte 
sind einem wichtig. Wie möchte ich den Umgang mit den Mit-
arbeitenden?

Wie zufrieden bist du nun mit der neuen Situation, das 
Persönliche Budget zu haben und zu nutzen? 

Mit der Entscheidung zu wechseln, geht es mir sehr viel besser. 
Klar ist alles noch aufregend. Ich habe nun als Arbeitgeber die 
Verantwortung für ein ganzes Team und beschäftige mich daher 
aktuell viel mit dem Thema Mitarbeiterführung. Hierbei geht es 
nicht nur um Fragen, wie ich mit meinen Mitarbeitenden umge-
hen möchte, sondern auch, wo ich meine eigenen Grenzen ziehe 
oder wie ich Formulierungen gestalte. Einerseits ist man „ganz 
eng“ mit seinen persönlichen Assistentinnen und Assistenten, 
andererseits ist man in einem Arbeitsverhältnis. Es ist eine He-
rausforderung hier die richtige Balance zu finden. Um ein gutes 
Team zu haben, ist es wichtig, sich in einem guten Miteinander 

mit den Mitarbeitenden zu befinden. 
Mir ist es wichtig darauf zu achten, dass man gegenüber seinen 
Mitarbeitenden eine Fürsorgepflicht hat und auch ein Bewusst-
sein dafür entwickelt, welche Arbeiten sind zumutbar und wie 
werden Ruhezeiten geregelt. Arbeitsschutz und Arbeitssicherheit 
spielen ebenso eine große Rolle, da man selber die Verantwor-
tung hierfür trägt. Des Weiteren muss ich lernen mit dem Bud-
get „richtig“ zu haushalten. Am Ende muss ich genau mit der 
vereinbarten Summe auskommen; es darf nicht mehr und nicht 
weniger sein. Beim Thema Haushalt kann ich derzeit meinen 
Steuerberater als Beratung hinzuziehen. Grundsätzlich gilt auch 
hier, dass der Austausch mit anderen Menschen, die bereits mit 
dem Persönlichen Budget arbeiten, sehr wertvoll ist und weiter-
hilft. Fazit: Ich bin froh diesen Weg eingeschlagen zu haben. 

Was würdest du Menschen mit auf den Weg geben wol-
len, die auch überlegen diesen Schritt zu „wagen"? 

Man sollte sich bewusst sein, dass mit dem Persönlichen Budget 
schon einiges an Arbeit auf einen zukommt. Aber man sollte im-
mer für sich schauen, dass man wirklich „LEBEN“ kann und sich 
nicht alles gefallen lässt. Es ist total hilfreich, sich mit gleichge-
sinnten Menschen auszutauschen und sich nicht scheuen, Hilfe 
zu holen. Der stetige Austausch mit anderen gibt immer wieder 
Mut weiter zu machen und sich zu trauen!

An dieser Stelle geht ein ganz herzlicher Dank an Christina Dorn 
für den offenen und ehrlichen Austausch . Dieses Beispiel zeigt 
das gemeinsame Schicksal der Pflegebedürftigen und des Pfle-
gepersonals und untermauert weiterhin den akuten Handlungs-
bedarf in der Pflege .  

Herzliche Grüße,

Julia Roll und Christina Dorn
Landesverbands Hamburg

Anzeige
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3. Rostocker Muskeltag

Das NMZ Rostock und der DGM-Landesverband Mecklenburg-
Vorpommern laden zum 3 . Rostocker Muskeltag am Samstag, 
26 . März 2022 von 9 bis 13 .30 Uhr ein . Dieser findet als reine 
Präsenzveranstaltung im Hörsaalgebäude der Rostocker Uni-
Physik statt . Wir werden über bahnbrechende therapeutische 
Entwicklungen auf dem Gebiet neuromuskulärer Erkrankungen 
sprechen, darunter Gen-modifizierende und Gen-Ersatzthera-
pien .

Nach einer gemeinsamen Auftaktveranstaltung wird es zwei 
parallele Sitzungen in getrennten Hörsälen geben, eine für Pa-
tienten / Angehörige und eine für Ärzte . Thematischer Schwer-
punkt des diesjährigen Treffens werden die Mitochondrialen 
Myopathien sein, so dass sich neben Neurologen insbesondere 
auch Kinderärzte angesprochen fühlen möchten . Weitere The-
men sind die Spinalen Muskelatrophien (SMA) und die Heredi-
täre Transthyretin Amyloidose (hATTR) .

Wir freuen uns, hochkarätige auswärtige Referenten gewonnen zu 
haben aus München (Schoser, Klopstock), Reutlingen (Freisinger),  
Essen (Schmidt) und Berlin (Stenzel) . Hinzu kommen Referen-
ten aus Rostock (Kamm, Dudešek, Cantré, Wittke, Prudlo) .

Herr Stefan, DGM Freiburg, wird ausführlich über sozialrecht-
liche und psychosoziale Aspekte aus der Sicht von Menschen mit 
neuromuskulären Erkrankungen und ihrer Angehörigen spre-
chen .

Termin
26 . März 2022

Beginn
ab 08 .30 Uhr

Veranstaltungsort
Hörsaalgebäude der Uni-Physik
Albert-Einstein-Str . 24
18059 Rostock

Hörsäle und Toilette sind barrierefrei zu erreichen; 
ein Fahrstuhl ist vorhanden .

Hygienekonzept der Universität Rostock: 
Maskenpflicht
Für den 3 . Rostocker Muskeltag gilt die strikte 2G-Plus-Regel, alle 
Teilnehmer (auch die dreifach Geimpften) sind verpflichtet, ei-
nen aktuell durchgeführten negativen Antigen-Schnelltests oder  
PCR-Tests vorzulegen .

Weitere Informationen unter:
1 .) www .regierung-mv .de/corona
2 .) www .dgm .org/landesverband/mecklenburg-vorpommern

Prof . Dr . Johannes Prudlo
Oberarzt der Klinik für Neurologie und Poliklinik
Universitätsmedizin Rostock

Anmeldung bei Birgit Harthun:
T 0381 494 4742
F 0381 494 4759

Zuerst mal möchte ich mich bedanken, dass Ihr mich für den 
DGM Landesvorstand in Nordrhein-Westfalen gewählt habt . 
Zwar gibt es den DGM Landesverband Nordrhein-Westfalen 
schon seit über 50 Jahren, aber wir hatten noch nie einen Ju-
gendbeauftragten . Nun bin ich der Erste, der dieses Amt führt . 
Darüber freue ich mich sehr .

Ich möchte die NRW DGM-Jugend zusammenbringen . Darum 
plane ich mit einem Orga-Team eine Veranstaltung noch in die-
sem Jahr, in Präsenz oder online . Weitere Informationen folgen 
auf der DGM-Website . 

Vorankündigung 
Jugendveranstaltung 
in NRW

Wenn Ihr Wünsche oder Fragen habt, könnt Ihr Euch gerne bei 
mir melden .

Ulrich Schönherr 
Jugendbeauftragter des Landesverbands NRW

ulrich.schoenherr@dgm.org

LandesverbändeNordrhein-Westfalen
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Wir gehen WIEDER Klettern – 
mit und ohne Muskeln!
Wir hatten letztes Mal so viel Spaß, dass wir dieses Jahr versuchen  
wollen, wieder eine Familienfreizeit mit einem Tag im inklusi-
ven Kletterpark „grenzenlos“ (Gütersloh) anzubieten . Wir sind 
noch in der Planung, aber wir denken, da gibt es doch den Einen 
oder Anderen, der Lust hat dabei zu sein . 

Übernachten werden wir wieder im Jugendgästehaus in Biele-
feld, das rollstuhlgerechte / barrierefreie Zimmer anbietet . (Von 
dort zum Klettergarten sind es ca . 30 min mit dem Auto) . 

Was außer Klettern noch geplant ist? 
Lass dich überraschen! 
Lust, mitzumachen? Bitte melden, dann gibt es weitere Infos 
– genaues Datum, geforderte Unterlagen, Eigenbeteiligung etc . 

Anzeige

Landesverbände Nordrhein-Westfalen

Einladung zur 
Familienfreizeit NRW
Mai / Juni 2022
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und Ausdauer für schwache Hände.
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 werden möchten. Selbstständig Türen
 öffnen, sich am Kopf kratzen, essen,
 trinken ...
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 bedienen und dank seiner geringen Bauhö-
 he an jedem Elektrorollstuhl montierbar.
 Die drei patentierten Soft-Touch-Finger 
 greifen Schmales wie Rutschiges sicher 
 und schnell.

 Für Menschen, die eine Greifkraftverstär-
 kung der Hand benötigen. 

 Verbessert die Handkraft und ermöglicht 
 so das sichere und längere Halten und 
 kraftvolle Öffnen von Gegenständen.
 Wieder sicheres, beidhändiges Benutzen 
 des Rollators und kontrolliertes Führen des 
 Rollis.

 Viele Menschen mit MS, CRPS, orthopädi-
 schen Traumata und muskulären Erkran-
 kungen können mit der Carbonhand wie-
 der beidhändig zupacken.Jetzt einfach ausprobieren!
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Information / Kontakt: 
Patricia Weißenfels
Landesverband Nordrhein-Westfalen
Stellvertretende Vorsitzende / Kontaktperson / Delegierte
T 02852 960377
patricia .weissenfels@dgm .org
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Rheinland-Pfalz Landesverbände

Bericht zur Mitgliederversammlung 
der DGM Rheinland-Pfalz

Der Landesverband Rheinland-Pfalz lud am 14 . November 2021 
zur alljährlichen Mitgliederversammlung in die Jugendherberge 
Leutesdorf ein . Zu Beginn begrüßte Landesvorsitzender Man-
fred Greis die acht angereisten Mitglieder, teilweise mit Begleit-
personen . Aufgrund der wieder angestiegenen Inzidenzzahlen 
mussten leider auch einige Personen absagen . Die Mitarbeiter-
versammlung wurde offiziell eröffnet und Herr Greis startete 
mit dem Tätigkeitsbericht 2020/2021: Er berichtete über ver-
schiedene Veranstaltungen, die sowohl als Hybrid-, Video- oder 
Präsenzveranstaltungen ausgerichtet waren . 

Im Anschluss gab er einen Ausblick auf das neue Jahr, es sind 
einige Veranstaltungen angedacht . Inwieweit diese coronabe-
dingt stattfinden können, wird sich erst im Laufe des Jahres zei-
gen, aber wir hoffen darauf, 2022 wieder mehr Veranstaltungen 
durchführen zu können . Besonders zu nennen sind die Kontakt-
personen-Einsteigerschulung im März, der RLP-Tag in Mainz 
im Mai, die Familienfreizeit im Juni und die DGM-Sternfahrt in 
Oberbillig und einige Veranstaltungen ohne genauen Termin .

Den anwesenden Mitgliedern wurde der neue Landesflyer im 
neuen DGM-Corporate Design vorgestellt . Der Landesverband 
hat aufgrund der anstehenden Neuwahlen nur eine Stückzahl 
von 300 bestellt . Die Mitglieder konnten sich einige zum Ausle-
gen bei Ärzten, Therapiepraxen etc . mitnehmen .

Im Anschluss stellte unser Schatzmeister Michael Bader den 
Kassenbericht vor . Infolge der andauernden Corona-Pandemie 
fanden deutlich weniger Veranstaltungen statt . Dies kam un-
serem Konto sehr entgegen, führte aber erwartungsgemäß zu 
Kürzungen der Zuschüsse durch die Krankenkassen . Nach der 
Entlastung des Vorstandes, welcher einstimmig angenommen 

wurde, ging es in die Diskussionsrunde . Jedes Mitglied hat hier 
die Möglichkeit Fragen zu stellen, über bestimmt Themen zu 
sprechen und Anregungen zu machen .

Danach stellte Cäcilia Sander-Berger die diesjährige Grußkarten- 
aktion vor, welche durch einen sehr gelungenen Jahreskalender 
für 2022 ergänzt wurde . Dabei hatte sie eine ganze Armada 
an Kartons mit Karten und Kalender, die direkt dort erstanden 
werden konnten . Das Angebot wurde gerne angenommen . 
Unsere Schriftführerin Regina Michels schlug vor, dass wir den 
Mitgliedern des Landesverbandes zum Jahresende ein kleines 
Geschenk machten – in Form einer Weihnachtskarte . Mittler-
eile dürften sich alle Mitglieder über eine Karte gefreut haben .

Nachdem keine Tagungsordnungspunkte mehr anstanden, be-
endete Manfred Geis die Mitgliederversammlung, dankte den 
Anwesenden für ihr Kommen und wünschte eine gute Heimrei-
se . Im Anschluss gab es bei Kaffee und Kuchen die Gelegenheit 
zu gemeinsamen Gesprächen . 

Möchten Sie/Ihr einen tieferen Einblick in die besprochenen 
Themen der Mitgliederversammlung haben, gibt es auf unserem 
Landesverbands-Abschnitt auf www .dgm .org eine detailliertere 
Version .

Kinya Albertie

Cäcilia Sander-Berger
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Landesverbände Saarland

Kontaktpersonen im Landesverband Saarland

Andreas Dewes | Mein Name ist Andreas Dewes . Ich bin 58 Jahre alt und lebe mit meiner Familie im 
schönen nördlichen Saarland . Wegen meiner HSMN bin ich seit Ende 2020 nach 41 Dienstjahren in der 
saarländischen Finanzverwaltung nun im Ruhestand . Seit etwa zehn Jahren bin ich Mitglied in der DGM . 
Bereits einige Male konnte die DGM mir bei Problemen sehr gut weiterhelfen . Deshalb habe ich mich 
entschlossen, auch aktiv die DGM zu unterstützen . Seit November 2021 bin ich stellvertretender Vor-
sitzender des Landesverbandes Saarland und auch Kontaktperson der DGM . Gerne können Sie sich bei 
Problemen jederzeit vertrauensvoll an mich wenden . Ich freue mich, wenn ich Sie beraten und Ihnen 
weiterhelfen kann .

Elisabeth Nickels | Mein Name ist Elisabeth Nickels . Ich bin 62 Jahre alt und arbeite als Förderschulleh-
rerin an einer Schule mit dem Förderschwerpunkt Lernen .  Seit bei meinem Sohn Christian († 2019) im 
Jahre 1991 eine seltene Muskelerkrankung diagnostiziert wurde, bin ich Mitglied der DGM . Als Kontakt-
person möchte ich betroffene Familien unterstützen .

Peter Burkholz | Mein Name ist Peter Burkholz . Ich bin 65 Jahre alt und arbeite in der IT-Entwicklung . 
Meine Hobbys sind Lesen, Musik hören, Fotografieren und mein Garten . Mein Sohn Dirk erkrankte an 
SMA . So kam ich zur DGM . Bis November 2021 war ich Landesvorsitzender des Landesverbandes Saar-
land . Davor war ich in verschiedenen Ämtern im Vorstand tätig . Nach meinem Ausscheiden aus dem 
Vorstand bin ich auch weiterhin als Kontaktperson tätig . Ich möchte meine umfangreiche Erfahrung an 
Betroffene weitergeben und diesen eine Hilfe zur Selbsthilfe geben . Meine Schwerpunkte bei den Krank-
heiten sind Spinale Muskelatrophie, ALS, Muskeldystrophie Duchenne . Ebenso berate ich in Fragen rund 
um den Hausumbau, bei Fragen zum Rollstuhl oder sonstigen technischen Geräten .

Sonja Reuter| Ich heiße Sonja Reuter und bin 69 Jahre alt . Ich habe zwei erwachsene Söhne, drei 
Enkelkinder und lebe in der Nähe von Saarlouis im Saarland . Bei meinem Mann wurde 2014 im UKS 
Homburg die Muskelkrankheit ALS festgestellt, was zu meiner Mitgliedschaft in der DGM führte . Nach 
seinem Tode habe ich mich als Kontaktperson mit dem Schwerpunkt ALS zur Verfügung gestellt . Gerne 
möchte ich meine Erfahrungen mit dieser Krankheit als Unterstützung in informativen Gesprächen an 
ALS Erkrankte und Angehörige weitergeben .

 MT-1

FR-Reha@t-online.de, www.franz-roeseler-ohg.de

Zeit zum Aufstehen!
Lifte und Aufstehhilfen – so vielseitig, wie Sie selbst!

Ihr kompetenter Partner rund um:
•	 Mobile	Aufstehhilfen	für	Haus	und	Büro
•	 Sonderanfertigungen	&	Sonderbauten		
	 nach	Maß

Der MT-1 ist die vielseitige, mobile Aufstehhilfe für Haus und Büro 
mit vielen Verstellmöglichkeiten und 50 cm Hublift. Akkubetrieb.

Anzeige
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LandesverbändeSaarland

LandesverbändeSachsen-Anhalt

3. Gesamtdeutscher Kongress der medizinischen Zentren 
für Erwachsene mit Behinderung (MZEB) 

Als unsere Landesvorsitzende Beate Cwiertnia für eine Präsen-
tation der DGM auf dem 3 . Gesamtdeutschen Kongress der  
MZEB vom 2 . bis 3 . Dezember 2021 in der Händel-Halle der 
Stadt Halle (Saale) angefragt wurde, zögerte sie nicht lange und 
sagte die Teilnahme unseres Landesverbandes zu . Hier bot sich 
die Gelegenheit, mit den Organisatoren, Teilnehmenden und 
Ausstellenden ins Gespräch zu kommen . Die Veranstaltung 
stand unter dem Motto „Komplexität trifft Interdisziplinarität“ 
und richtete ihren Blick auch auf die Versorgung von Erwachse-
nen mit seltenen Erkrankungen . 

Medizinische Zentren für Erwachsene mit Behinderung – kurz 
MZEB genannt – arbeiten ambulant und ergänzen das beste-
hende medizinische Versorgungsangebot der niedergelassenen 
Ärztinnen und Ärzte . In diesen Zentren werden erwachsene 
Menschen mit geistiger Behinderung oder Mehrfachbehinde-
rung, die aufgrund der Art, Schwere oder Komplexität ihrer 
Behinderung eine spezielle medizinische Versorgung benöti-
gen, behandelt . Einige neuromuskuläre Erkrankungen können 

neben der Beeinträchtigung des Muskels (Myopathien), seiner 
Nervenfasern oder Neuronen (Motoneuronen) bzw . Störungen 
der Signalübertragung auch mit kognitiven Entwicklungsstö-
rungen einhergehen . Deshalb wurde die DGM für eine Präsen-
tation angefragt .  

Aufgrund der besonderen Situation um die anhaltende Corona-
Pandemie fand die Veranstaltung unter Einführung der 2G+ Re-
gel statt . Außerdem war das Tragen einer FFP2 Maske während 
der gesamten Veranstaltung verpflichtend . Unter diesen Schutz-
vorkehrungen teilten sich Beate Cwiertnia und Birgit Timmer 
die Standbetreuung an beiden Tagen auf . Die große Fläche im 
Foyer war den Partnern der Veranstaltung vorbehalten . Für die 
Interessenvertreter war die kleinere Fläche im Obergeschoss 
neben dem großen Saal reserviert . Diese Möglichkeit nutzten 
die Beratungsstelle für Unterstützte Kommunikation der Martin- 
Luther-Universität Halle (Saale) für Menschen ohne Lautspra-
che, der Rett-Deutschland e . V . – eine Elternhilfe für Kinder mit  
Rett-Syndrom und der DGM-Landesverband Sachsen-Anhalt .  

Ergebnis der Landesverbandswahlen Saarland
Landesvorsitzender: Frank Dippel
Stellv. Vorsitzender: Andreas Dewes
Kassenwart: Hans-Otto Kellermann
Schriftführer: Frank Wagner
Jugendbeauftragte: Nadine Hübscher
Delegierte: Frank Dippel (qua Amt)
Ersatzdelegierte: Elisabeth Nickels, Vera Jockers-Kaltz

Wir wünschen den Engagierten 
viel Erfolg und Freude bei ihrer Arbeit!



Muskelreport  •  01/2022 29

Landesverbände Sachsen-Anhalt

TÜNKERS®  Maschinenbau GmbH

Am Rosenkothen 4-12 • 40880 Ratingen
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Anzeige

Solange die Teilnehmenden der Veranstaltung in den Workshops 
und Sitzungen beschäftigt waren, wurden zunächst untereinan-
der Erfahrungen ausgetauscht . 

Die ersten Besucherinnen und Besucher der Stände ließen in 
den Pausen jedoch nicht auf sich warten . Birgit Timmer kam am 
ersten Tag mit der Tagungspräsidentschaft, Frau Dr . med . Sabine  
Lindquist (Chefärztin für Neurologie und Sozialmedizin vom 
MZEB der Pfeifferschen Stiftungen in Magdeburg), Gabriele 
Anders (Oberärztin der Neurologie und ärztliche Leiterin des 
MZEB am St . Elisabeth und St . Barbara Krankenhaus in Halle) 
sowie Thomas Wüstner (Geschäftsführer am St . Elisabeth und 
St . Barbara Krankenhaus in Halle) ins Gespräch (siehe Fotos) . 
Beate Cwiertnia tauschte sich am zweiten Tag mit Herrn Prof . 
Dr . med . Martin Zenker (Institut für Humangenetik am Univer-

sitätsklinikum Magdeburg und Mitteldeutsches Kompetenznetz 
Seltene Erkrankungen – MKSE) aus . In beiden Gesprächen wurde  
das Interesse für eine konstruktive Zusammenarbeit mit dem 
DGM-Landesverband geweckt bzw . vertieft . Niedergelassene 
Ärzte – z . B . auch aus Niedersachsen – nutzen die Gelegenheit, 
sich mit aktuellem Informationsmaterial der DGM einzudecken . 
In den Pausen wurde auch das Interesse einiger Aussteller ge-
weckt . Birgit Timmer knüpfte Kontakt mit Frau Dr . Kathrin Gille 
(Account Manager SMA, Roche Pharma AG), die neue Therapie- 
optionen bei Spinaler Muskelatrophie vorstellte . 

Die Teilnahme am Kongress konnte die DGM und insbesondere 
den DGM-Landesverband Sachsen-Anhalt bekannter machen 
und den Gesprächspartnern Einblicke in unsere Tätigkeit zeigen .  

Birgit Timmer

Neues aus dem Landesverband Schleswig-Holstein

Virtuelle Weihnachtsfeier
Am 1 . Dezember 2021 erwartete die Anwesenden zunächst ein 
kleines Streichkonzert gespielt von Felicitas Klein, Medizinstu-
dentin aus Lübeck (Geige) & Johannes Klein, ihrem Vater (Cello) . 
Anschließend sang Felicitas Klein zwei stimmungsvolle Lieder . 
Aus technischen Gründen hatten die Beiden ihr kleines Konzert 
als Video aufgenommen, aber trotz der virtuellen Veranstaltung 
gelang es ihnen, eine weihnachtliche Stimmung herzustellen . 
Hierfür möchten wir uns nochmals ganz herzlich bedanken . 
Als weitere Überraschung las Otto Gosch, unser Kassenwart, 
dankenswerter Weise eine wunderschöne Geschichte op Platt . 
Mit Gesprächen klang unser weihnachtlicher Stammtisch dann 
aus . Als besondere Überraschung hatte Gitta Cook-Strand allen 
Teilnehmenden ein Überraschungspäckchen zugeschickt, mit 
einem Fläschchen alkoholfreien Punsch, von Gitta Selbstgeba-
ckenem und eine Platte Bienenwachs mit Docht, um eine nach 
Honig duftende Kerze zu rollen . Den Reaktionen zufolge ist die-
se, von Gitta geplante und umgesetzte Überraschung, sehr gut 
angekommen . Danke!

Auf ein Neues! 2022
Wir können es nicht mehr hören und müssen es doch . Wir wol-
len nicht mehr ständig aufpassen und uns einschränken und müs-
sen es doch! Wir wollen nicht das griechische Alphabet lernen, 
schon gar nicht durch eine Pandemie . Mit anderen Worten: Wir 
wollen, dass die Pandemie sich endlich ihrem Ende nähert .
Da wir aber die Hoffnung auf gesündere Zeiten nicht aufge-
ben, planen wir wie in den vergangenen beiden Jahren auch für 
2022 persönliche Treffen . Drückt uns bitte die Daumen, dass 
wir nicht wieder umplanen müssen . Am besten planen wir von 
vornherein doppelt . Online weiterführen werden wir unsere 
Themenstammtische, die sich als praktisch erwiesen haben . Es 
ist viel leichter, Referierende zu gewinnen, wenn keine Anrei-
sezeiten zu berücksichtigen sind, außerdem können wir unsere 

Schleswig-Holstein Landesverbände
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Felicitas Klein und ihr Vater Johannes Klein

Mitglieder vielfältiger informieren, als es in ein oder zwei Lan-
desversammlungen möglich wäre . Anregungen von Euch, liebe 
Mitglieder, zu Themen, die unser Leben mit einer neuromusku-
lären Erkrankung betreffen, nehmen wir gern entgegen .

Kollagen-6 Muskeldystrophie
Für die seltene Kollagen-6 Muskeldystrophie fehlt es bislang 
an einer krankheits-spezifischen Plattform, um sich auszutau-
schen und sich gegenseitig zu helfen . Aus diesem Grund möch-
ten wir gerne eine Gruppe für "Kollagen-VI" Betroffene und 
Angehörige aufbauen . Ein von Jeanette Erdmann konzipierter 
Newsletter dient der ersten Kontaktaufnahme und es wäre 
schön, wenn sich weitere Kollagen-VI bei Jeanette Erdmann  
(jeanette .erdmann@dgm .org) melden würden . Ab Januar wird 
es dann zunächst monatlich einen Newsletter geben . Ideen für 
Inhalte sind gern gesehen . 

IRMA
Die Nordachse mit ihren Landesverbänden Bremen-Nieder-
sachsen, Hamburg, Schleswig-Holstein, Mecklenburg-Vorpom-
mern wird auf der Hilfsmittelmesse Anfang Mai mit einem Stand 
vertreten sein . Natürlich gilt das Augenmerk der Besucherinnen 
und Besucher in erster Linie den angebotenen Hilfsmitteln . Da 

wir wissen, wie gut Selbsthilfe wirkt, halten wir es für wichtig, 
auch in diesem Rahmen die Arbeit der DGM und ihrer nörd-
lichen Landesverbände sichtbar zu machen . Wir hoffen natür-
lich, Interesse zu wecken bei Menschen, denen der Gedanke an 
Selbsthilfe bisher fremd und die DGM unbekannt ist . Ganz be-
sonders würden wir uns freuen, Mitglieder am Stand begrüßen 
zu können, die wir wegen Corona lange nicht gesehen haben .

FSHD Gesprächskreis Itzehoe
Hier gibt es eine Änderung zu berichten . Da Reiner Assmann 
nach wie vor krank ist, hat zu unserer Freude Sandra Fölster, 
Kontaktperson, sich bereit erklärt einzuspringen .  Weil sich Ter-
mine bei Gruppenmitgliedern geändert haben, ist Sandra auf 
der Suche nach einem anderen Treffpunkt . Zurzeit und um sich 
nicht der Ansteckungsgefahr durch Corona auszusetzen, treffen 
sich die Gruppenmitglieder per Whatsapp . 

Gunhilt Dragon
Jeanette Erdmann

Thementage 2021

Am Wochenende vom 15 . bis 17 . Oktober 2021 fanden dieses 
Mal die Thementage für die Bundesländer Sachsen, Sachsen- 
Anhalt und Thüringen in dem Schlosshotel Behringen statt . 
Nach der Anreise am Freitagnachmittag trafen wir uns zur Er-
öffnung des Wochenendes . Zur Freude aller sahen wir nach sehr 
langer Zeit wieder Mal alte Gesichter oder lernten auch ganz 
neue Leute kennen . 

Wir starteten mit einer kleinen Vorstellungsrunde in das Seminar 
zum Thema „lebendige Selbsthilfe-Gruppentreffen gestalten“ 
mit der Diplom-Psychologin Anna-Maria Steyer, als Referentin . 
Nach einer kurzen Feedbackrunde wurde uns sehr schnell klar, 

welches Thema uns am brennendsten in der momentanen Zeit 
interessiert: In den letzten Monaten wurde unser Leben durch 
die Covid 19-Pandemie auf den Kopf gestellt . Dabei wurden viel 
Bereiche des Lebens auf Eis gelegt oder grundlegend verändert . 
Auch die Selbsthilfe musste sich in dieser Zeit anpassen und neue 
Wege gehen . Durch die Zeit, in der Selbsthilfeangebote nur  
bedingt bereitgestellt werden konnten, sind früher aktive Selbst- 
hilfegruppen in einen Schlummermodus geraten, und müssen 
wieder neu aktiviert werden . 

Mit regen Diskussionen, einer sehr guten Mediatorin Anna-
Maria Steyer, die uns immer wieder guten Input zum Thema 

Hier stellt Sandra sich vor:
Moin . Ich heiße Sandra Fölster, bin 
43 Jahre jung und wohne mit meinen 
zwei Hunden und drei Katzen im 
Kreis Steinburg . Bei mir wurde vor 
ca . 15 Jahren FSHD diagnostiziert . 
Ich bin gelernte Rechtsanwalts- und 
Notarfachangestellte; vor vier Jahren 
habe ich mich umorientiert und ar-
beite nun in einem Steuerbüro .

Nachdem ich seit Jahren an den Treffen der FSHD-Gruppe teil-
genommen habe, übernehme ich jetzt kommissarisch die Ge-
sprächskreisleitung der FSHD Gruppe .

Sandra Fölster

LandesverbändeThüringen
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Bei der Stadtführung iSchlösschenpark

gegeben hat, haben wir uns an dem Wochenende dem The-
menkomplex „Wie gehen wir mit der Selbsthilfe während der 
Corona-Pandemie um?“ gestellt . Sodass wir nach der Seminar-
reihe einige sehr gute Formen von altbewährten und neuen Ver-
anstaltungsformen herausgearbeitet haben . Zum Teil sind durch 
die Not in der Pandemie auch gute neue Veranstaltungsformate 
(zum Beispiel Online-Seminare) entstanden, die auch in Zukunft 
eine gute Ergänzung sein können .

Neben der anregenden Seminarreihe, die sich als roter Faden  
durch das Wochenende zog, gab es auch viele schöne andere 
Gruppenaktivitäten . Am Samstagnachmittag gab es einen Aus-
flug und eine spannende Führung durch die historische Stadt 
Bad Langensalza . 

Das Abendprogramm war dann jedoch das allergrößte High-
light . Am Freitag bekamen wir einen beeindruckenden Dia-
Vortrag von Dr . Andreas Wagner „Patenkinder übernehmen 
Verantwortung – ein Hilfsprojekt in Kenia – so ging es weiter“ 
zu sehen . Und am Samstag gab es eine bewegende Lesung von 
Hartmut Otto, mit musikalischer Begleitung, die einfach perfekt 
harmoniert haben . Die entstandene entspannte Atmosphä-
re lud alle Teilnehmenden zu einem Ausklang des Abends mit 
spannenden Gesprächen oder ausgelassene Spielen ein, in der 

die ganzen belastenden Dinge des Alltags für einen Moment  
keine Rolle mehr gespielt haben .

Ein herzliches Dankeschön an die Organisatoren und den aktiven  
Gestaltern des Wochenendes . 

Lea Rottenbach
Mitglied des Landesvorstandes

Ein langes Wochenende 
der Begegnungen 
im Schlosshotel

Begegnungswochenenden haben in unserem Landesver-
band eine lange Tradition . Neben vielen Schulungsthemen 
und Informationen ist dabei der persönliche Austausch ein 
wichtiger Teil dieser Treffen . Auch diesmal haben wir das 
Programm so gestaltet, dass die Gespräche untereinander 
nicht zu kurz kommen und auch genug Zeit für Entspannung 
bleibt . 

Auf Wunsch vieler Teilnehmenden der letzten Jahre, haben 
wir die Veranstaltung um einen Tag verlängert . Am Freitag, 
18 . März 2022 werden wir uns um 14 Uhr im „Schlosshotel 
am Hainich“ in Behringen treffen und bis zum Montag, den 
21 . März 2022 nach dem Mittagessen ein vielfältiges Pro-
gramm gestalten .

Unter anderem haben wir Vorträge zur Pflegeversicherung 
und zur persönlichen Assistenz, Vorführungen und Übungen 
zur Physio- und Ergotherapie und zu Entspannungstechniken, 
sowie die Vorstellung von Möglichkeiten der Mobilitätssi-
cherung durch Fahrzeugumbau vorgesehen . Ein Höhepunkt  
des Wochenendes wird die Teilnahme an der Festveranstal-
tung „30 Jahre DGM in Thüringen“ am Samstag, den 19 . März  
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DIE EDAG-ROLLSTUHL-LADEHILFE
für VW, OPEL, Ford, Skoda, Audi* und Renault 
Möchten Sie unser System einmal testen? Wir besuchen Sie gern
kostenlos und unverbindlich mit einem unserer umgebauten 
Fahrzeuge. Rufen Sie uns an oder senden Sie eine E-Mail!

 Kontakt: EDAG Werkzeug + Karosserie GmbH 
Geschäftsbereich Ladehilfe
Weinbergstraße 1 · 99817 Eisenach (Germany) 
Telefon: +49  661 6000-240  
E-Mail: rollstuhl-ladehilfe@edag.de
www.edag-rollstuhl-ladehilfe.de 

* auf Anfrage
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Begegnungswochenende 2016: Gesprächsrunde mit der Thüringer 
Ministerin für Arbeit, Sozialer, Gesundheit, Frauen und Familie

2021 im Kultur- und Kongresszentrum in Bad Langensalza sein . 
Am Sonntag werden wir den Nachmittag nutzen, um das Katzen-
dorf Hütscheroda oder den Baumkronenpfad im Nationalpark 
Hainich zu besuchen . Die Abende wollen wir mit einer Führung 
durch das historische Schlosshotel, mit einem Spieleabend und 
natürlich mit vielen individuellen Gesprächen gestalten .

In der Hoffnung, dass Corona uns keinen Strich durch die Rech-
nung macht, laden wir alle Mitglieder des Landesverbandes sehr 
herzlich zu diesem Treffen ein . Die Einladung mit einem Anmel-
deformular haben Sie bereits per E-Mail oder Post erhalten .

Landesvorstand Thüringen

Einladung zur Festveranstaltung

30 Jahre DGM in Thüringen

Der Landesverband Thüringen begeht in diesem Jahr sein 30-jäh-
riges Bestehen . Aus diesem Anlass werden wir am Samstag, 19 . 
März 2022 im Kultur- und Kongresszentrum Bad Langensalza 
eine Festveranstaltung durchführen . Neben einem Kulturpro-
gramm und der Ehrung verdienstvoller Mitglieder des Landes-
verbandes, wollen wir eine Podiumsdiskussion zum Sinn und 
Zweck der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe und zum Beitrag 
unseres Landesverbandes zur Verbesserung der Lebenssituation 
Betroffener in den vergangenen 30 Jahren durchführen .

Als vorläufiger Ablauf ist folgendes geplant:
14 .30 Uhr      Eintreffen der Teilnehmenden  
 bei Kaffee und Kuchen 
15 .15 Uhr Begrüßung durch den Landesvorsitzenden
15 .30 Uhr Kulturprogramm mit den Gospel Friends 
16 .15 Uhr Festrede und Grußadressen
17 Uhr Podiumsdiskussion
18 bis 20 Uhr Abendessen im Restaurant „Zur Schlemmerei“

Im Anschluss können die Teilnehmer auf eigene Kosten im gro-
ßen Saal des Hauses an einer Travestie-Show teilnehmen . In der 
Hoffnung, dass es die Corona-Lage zulässt, haben wir die Einla-
dungen zur Veranstaltung Anfang Februar auch als E-Mail oder 
per Post an unsere Mitglieder verschickt . Bitte prüfen Sie, ob 
Ihre bei der DGM hinterlegte Adresse noch stimmt .

Landesvorstand Thüringen

DiagnosegruppenALS

Online-Fragebogenstudie 
über ALS-Frühsymptome 

Für unsere EARLY-ALS Studie suchen wir noch Patienten und 
Patientinnen sowie Angehörige, die einen Online-Fragebogen 
ausfüllen . Es werden in dieser Studie verschiedene nicht-moto-
rische Symptome und Frühsymptome von Menschen mit einer 
Motoneuronerkrankung sowie ihren Angehörigen abgefragt . Es 
ist kein Besuch in einer Klinik notwendig, der Fragebogen kann 
online ausgefüllt werden, ganz bequem von Zuhause aus . 

Wer gerne teilnehmen möchte, schreibt bitte eine E-Mail an 
isabell .cordts@tum .de . Herzlichen Dank für Ihr Interesse!

Dr. Isabell Cordts 
und Prof. Dr. Paul Lingor
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Anzeige

Alliance Meeting 2021 
und Allied Professionals Forum
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Zum zweiten Mal lud die International Alliance of ALS / MND 
Associations virtuell zu ihrem jährlichen Treffen der Mitglieds-
organisationen sowie einem Forum für Fachpersonen ein . Das 
Alliance Meeting fand am 22 . und 23 . November 2021 statt, das 
Allied Professional Forum in der Woche darauf am 1 . und 2 . 
Dezember 2021 . Als Delegierte der DGM habe ich an beiden 
Treffen teilgenommen . Vorweggegangen war die Mitgliederver-
sammlung Ende November . 

Beim Alliance Meeting ging es um die Ergebnisse der „Fundamen-
tal Rights“ Studie sowie der IMPACT Studie, die beide auch auf der  
Webseite der DGM beworben wurden . Zwei Personen von SMA 
Europe und Cure SMA berichteten über die Erfahrungen, die im 
SMA Bereich seit der Zulassung von Therapien gemacht wur-
den . Das waren interessante Einblicke, bei denen die DGM als 
Patientenorganisation für alle Neuromuskulären Erkrankungen 
einen „Heimvorteil“ hatte . Die Erfahrungen aus dem SMA- 
Bereich werden in Zukunft auf jeden Fall in die Zulassung bei 
ALS Medikamenten einfließen . Anschließend wurde noch eine 
japanische Studie mit Beteiligung aus Frankreich und Spanien aus 
dem Locked-In Syndrom Bereich vorgestellt .

Am zweiten Tag gab es ein Update vom medizinisch-wissen-
schaftlichen Beirat . Adriano Chio aus Italien, David Taylor aus 
Kanada, Nick Cole aus Großbritannien und Gethin Thomas aus 
Australien standen Rede und Antwort zu den neuesten For-
schungsergebnissen . Hier ging es viel um die ATLAS-Studie mit 
präsymptomatischen Personen, die Übertragbarkeit der Fort-
schritte bei der SOD1 Genmutation auf andere Gene, Biomarker  
und den Anteil an genetischen Formen . 

Jetziger Stand: 
•	 Wahrscheinlich wird es wichtig sein, Medikamente nach 

Krankheitsbeginn früh zu verabreichen oder sogar noch da-
vor .

•	 Wahrscheinlich wird es auf eine Kombination von verschie-
denen Biomarkern hinauslaufen, um eine ALS bestätigen zu 
können . 

•	 Wahrscheinlich wird es in Richtung personalisierte Medizin 
gehen, es könnte ein Medikamentencocktail werden in der 
Behandlung einer ALS .

Anschließend ging es um regulatorische Rahmenbedingungen, 
um eine große britische Kampagne mit der Regierung zur For-
schung und den Plan der Amerikaner, ALS bis 2030 zu einer le-
benswerten Erkrankung zu machen . In einem Workshop wurde 
der Open Science Thematik nachgegangen . Der Gedanke da-
hinter ist: Wie können Daten und Proben weltweit geteilt wer-
den, wie sollte mit Patenten umgegangen werden und was sind 
die Vor- und Nachteile von Open Science? 

Beim Allied Professionals Forum für Fachpersonen und Interes-
sierte standen folgende Themen auf der Agenda: Technik, Genetik,  
Lebensqualität und Unterstützung . 

In dem Technikblock wurden verschiedene Neuerungen sowie 
Studien vorgestellt: 
•	 Ein Guide, der Betroffenen Kommunikationsformen vorstellt, 

diese miteinander vergleichen lässt und auch Videos zur 
Veranschaulichung enthält . Dieser soll bis Ende 2022 fertig- 
gestellt sein . In Deutschland gibt es so etwas Ähnliches: www .
hilfsmittelfinder .de .

•	 Eine Android App von Google, die Gesten wie Mund öffnen, 
nach links/rechts schauen in eine vom Benutzer definierte 
Kommunikation übersetzt, z .B . in Nachrichten, dass jemand 
kommen soll oder in ein Lachen . Hierzu gibt es ein YouTube-
Video: www .youtube .com/watch?v=OAdegPmkK-o 

•	 Online Plattform zum Thema Voice Banking: Hier kann man 
sich informieren über Voice Banking, Erfahrungen, Feedback 
und Vorschläge lesen und verfassen . Es handelt sich um eine 
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Vergleichsseite der Anbieter . 
•	 Ergänzende alternative Kommunikationssysteme: Hier geht 

es um die Zugänge zu Social Media . Das Kommunikations-
gerät Tobii kann mit der Tobi Dynavox-Software ausgestattet 
werden, die Facetime, sowie das Verweilen auf Social Media 
unterstützt und die Bedienung vereinfacht .

•	 Eine Erkennungssoftware, die durch Hand- / Kopf- / Augen- /
Ganzkörperbewegungen ermöglicht, den Computer berüh-
rungslos zu steuern . Damit kann sowohl der PC bedient, als 
auch Spiele gespielt werden . Mehr hierzu: motioninput .com .  

Der Genetik-Block begann eindrücklich mit einer Vorstellung 
einer an ALS Erkrankten, in deren Familie viele von familiärer 
ALS betroffen sind . Sie sprach sich für genetische Tests aus, um 
an genspezifischen klinischen Studien teilnehmen zu können . 
Es wurde dann von dem Runden Tisch „Genetik“ berichtet . 
Das Recht auf genetische Beratung und Testung wurden in die 
Fundamental Rights aufgenommen . Diese Rechte hatten wir im 
Rahmen des Global Day of ALS am 21 . Juni 2021 veröffentlicht .  
Ergebnisse aus diesem Runden Tisch sind, dass es Webinare 
zum Thema, Infografiken und einen Leitfaden geben soll . 

In anschließenden Vortrag ging es um Vor- und Nachteile von 
genetischer Testung . Die Punkte Familienplanung, Finanzpla-
nung, Versicherung, Datenschutz, Auswirkungen auf alle Fami-
lienmitglieder sowie soziale als auch emotionale Auswirkungen 
wurden angesprochen . Tag eins endete mit einem Vortrag über 
Studiendesign . 

Am zweiten Tag ging es um die Lebensqualität . Ein Vortrag, der 
um das Lebensende ging, stellte besonders den Aspekt heraus, 
dass eine Person mit ALS immer eine Vergangenheit, eine Gegen-
wart und eine Zukunft hat . Themen aus diesen verschiedenen 
Zeiten können Bestandteil einer Beratung und Betreuung sein . 
Die Themen, die besprochen werden, sollte natürlich immer  
der ALS-Betroffene selbst bestimmen . 

Darauf folgte eine Studie zu Virtual Reality, die unter anderem 
eine Verminderung von Schmerzen, eine Verbesserung im Be-
reich kognitive und motorische Rehabilitation belegen konnte . 
Sie kann auch der Erholung und Meditation dienen . Allerdings 
bedarf es einer gewissen Kopfkontrolle, um die VR-Brille auf 
den Kopf zu ziehen und die Preise sind sehr unterschiedlich . 
Anschließend kam wieder ein Betroffener zu Wort, der über 
Sex und Intimität sprach und dafür plädierte, dass Sex und Inti-

mität wie alles andere auch wichtig sind . Diese Themen sollten 
nicht vermieden werden . Wenn eine Assistenz die pflegerische 
Versorgung übernimmt, kann die Partnerbeziehung eine solche 
bleiben, so sein O-Ton . 

Es wurde im Weiteren eine Online-Selbsthilfeplattform vorge-
stellt, die psychologische Unterstützung gibt . Die Webseite ist 
für Betroffene und Familienangehörige . Verschiedene Bereiche 
wie z . B . Frustration können ausgewählt werden, mit Übungen, 
die das Ziel haben, mehr Wohlbefinden herzustellen . 

Eine Forscherin zur Versorgungsqualität von Familien stellte 
die Leitlinien für die Begleitung von Eltern und Kindern vor . 
Das Projekt will Fachpersonen Anleitung geben im Umgang mit  
Familien . Es gibt zum Beispiel Infomaterial, um Kindern die Er-
krankung zu erklären . 

Eine Studie untersuchte die Erfahrungen von Ehepartnern von 
Menschen mit ALS . Verwitwete, deren Partner seit einem Jahr 
verstorben waren, wurden interviewt . Vor allem der Zustand, 
in einem „freien Fall zu sein“ nach Diagnosestellung, die emotio-
nale und körperliche Erschöpfung, die Überwindung, den Part-
ner allein zu lassen, das Problem mit der Privatsphäre und das 
Vakuum nach dem Tod wurden thematisiert . 

Abgeschlossen wurden die zwei Tage mit einer Diskussions-
runde zum Thema Pflege und Betreuung sowohl von Partnern 
als auch Kindern . Die Studie zu den Grundrechten ergab, dass 
Pflegende und Betreuende von Menschen mit ALS unzurei-
chend unterstützt sind . Pflegende Kinder berichteten, dass 
sie sich nicht als pflegendes Kind gesehen haben, sondern als 
Tochter / Sohn . Diese Kinder und Jugendlichen sollten gesehen 
werden und unterstützt werden . Diese Unterstützung kann un-
terschiedlich aussehen: emotional, finanziell, Ausbildung etc . Es 
braucht ein multidisziplinäres Team für die Begleitung . Selbstfür-
sorge für pflegende Kinder sowie Partner ist wichtig, auch nach 
dem Versterben des Angehörigen! 

Sie haben auch jetzt noch die Möglichkeit sich die Aufnahme 
des ALS / MND Connect anzusehen . Hier sprechen drei For-
scherinnen über den Stand der Forschung bei ALS und beant-
worten Fragen: www .facebook .com/TheIntlAlliance/videos/ 
1568879870127038 

Fabrice Kamp, unser 
Vertreter beim March 
of Faces 2021 
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Einladung zum Fachsymposium

Diagnosegruppen CMT / HMSN

„CMT in Theorie und Praxis: Anleitung zur Selbsthilfe“
im Hotelpark Hohenroda, 27 . bis 29 . Mai 2022

Liebe Mitglieder der Diagnosegruppe CMT / HMSN,

Ende August 2021 hatten wir das Glück, trotz Corona-Beschrän-
kungen unser erstes „CMT/HMSN Selbsthilfe-Symposium“ im 
schönen Hohenroda veranstalten zu können . Das Echo war so 
überwältigend, dass wir gleich für 2022 gebucht haben . Damit 
diejenigen, die im Sommer gern Urlaub machen und deswegen 
nicht haben kommen können, dieses Mal kein solches Problem 
haben, haben wir für 2022 schon Ende Mai gebucht . Wir hof-
fen, dass die neuen Corona-Wellen dann verebbt sind und laden 
herzlich zu diesem zweiten Symposium in Hohenroda ein .

Wer diese wundervoll gelegene Oase der Entspannung noch 
nicht kennt, kann sich darauf freuen, in der freundlichen Atmo-
sphäre dieses schönen Hotels verwöhnt zu werden mit einem 
(fast) perfekten Rundumservice und einem Programm, das wie-
der – neben aktuellen Informationen zu unserer Krankheit und 
ihrer Bewältigung – auch das Miteinander bei den Mahlzeiten 
und am Abend, in Gesprächskreisen, bei praktischen Übungen 
und beim Entspannen in der grünen Landschaft in den Mittel-
punkt stellt . Dort wollen wir in einem vielleicht noch größeren 
Kreis gemeinsam mit Ihnen neue Kraft schöpfen und unsere 
Kräfte bündeln, um noch besser mit der Krankheit umgehen 
zu können . 

Wir haben auf unserem ersten Symposium gelernt, dass ein zu 
enges Programm für einige Teilnehmende zu wenig Zeit zum 
persönlichen Entspannen und Austausch ließ . Wir haben auch 
verstanden, dass mehr praktische Übungen im Programm für 
Abwechslung und Belebung sorgen können . Daher wollen wir 
im Mai 2022 mit einem etwas vorgezogenen Beginn starten, da-
für aber mehr Zeit am Morgen lassen für das Aufstehen und das 
Frühstück . Auf unserem Programm steht in diesem Jahr gleich 
am Freitagnachmittag ein für viele entscheidendes Thema: Prof . 
Dr . Jürgen Forst von der Uniklinik Frankfurt wird über „Fuß-
operationen zur rechten Zeit am rechten Ort: Indikation, Tech-
niken, Nachsorge, Wiederholung?“ berichten und versuchen, 
alle Ihre Fragen zu beantworten . Im Anschluss daran soll sich 
die Junge DGM vorstellen . Den gesamten Samstagvormittag ha-
ben wir für die Reha und Therapien reserviert . Dazu wird uns 
Dr . Schröter, Chefarzt an der Klinik Hoher Meißner, zunächst 
eine Einführung geben und Fragen beantworten . Für besonders 
Interessierte wird er nach der Kaffeepause dann zusammen mit 
seinem auf Neurologie spezialisierten Physiotherapeuten Julian 
Thorey für CMT wichtige Übungen vorführen . Parallel dazu soll 
es Arbeitsgruppen zu Humangenetik und Ihren Erwartungen an 
CMT-Sprechstunden geben . Wieder im Plenum soll das Thema 
des Umgangs mit Kranken- und Pflegeversicherungen behan-

Auch gab es wieder den „March of Faces“ . Das diesjährige Vi-
deo mit Gesichtern aus aller Welt, welches Aufmerksamkeit auf 
die Erkrankung lenken will, können Sie hier anschauen: www .
youtube .com/watch?v=tI9neJdSBZc 

Vielen Dank an Fabrice Kamp, dass er Deutschland mit seinem 
Foto vertreten hat! 
An dem anschließenden wissenschaftlichen Kongress haben die  
deutschen ALS-Experten aus Grundlagenforschung und kli-

nischer Forschung des NMD-NET Deutschland teilgenommen . 
Ihre Erkenntnisse und die Ergebnisse der internationalen Zu-
sammenarbeit werden in der Forschung und Behandlung an den 
neuromuskulären Zentren der DGM umgesetzt und weiterent-
wickelt .

Miriam Vogt
Sozialberatung DGM-Bundesgeschäftsstelle

Referat von Gudrun Reeskau beim Symposium 2021
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delt werden, bevor wir uns dann wieder in Gesprächskreisen 
austauschen, uns mit der Feldenkrais-Methode weiter vertraut 
machen und vor der Evaluierung am Schluss mit einem Podium 
über Erfahrungen und Ideen sprechen, wie wir mit der CMT am 
besten umgehen können .     

Das Programm steht damit bereits weitgehend fest . Die Anreise 
beginnt am Freitag ab 13 .30 Uhr, um 15 Uhr soll es dann losge-
hen . Wir laden besonders auch die Junge DGM ein, die wir noch 
dazu gewinnen möchten, sich am Freitag vor dem Abendessen 
vorzustellen, mit ihren Zielen, Erwartungen und Wünschen . 
Sie soll auch auf dem Podium am Sonntagvormittag vertreten 
sein . Die eineinhalb Tage werden also gefüllt sein mit sehr un-
terschiedlichen spannenden Veranstaltungen . Am Sonntagmittag 
wird das Symposium mit dem Abschiedsessen sein Ende finden . 
Der Teilnahmebeitrag wird wie üblich bei 90 Euro liegen . 

Voraussetzung ist natürlich auch in diesem Jahr, dass die Pan-
demie ein Präsenztreffen überhaupt erlaubt . Wir hoffen, dass 
wir dank der Impfungen und auf der Basis eines angemessenen 
Hygienekonzepts realistisch davon ausgehen können . 

Wir bitten Sie, die Anmeldung bis spätestens 31 . März 2022 vor-
zunehmen . Das Programm und das Anmeldeformular finden Sie 
unter www .dgm .org/diagnosegruppe/cmt-hmsn . Sollten Sie kei-
nen Zugang zum Internet haben, können Sie es bei der Bundes-
geschäftsstelle auch telefonisch unter T 07665 9447 0 bestellen . 
Ihr „Team“ bestehend aus Petra Hatzinger, Jörg Bank, Franz  
Sagerer und Ingolf Pernice freuen sich schon jetzt darauf, Sie 
Ende Mai persönlich begrüßen und besser kennenlernen zu dür-
fen . Bis dahin grüßt, im Namen des ganzen Vorstands, herzlich,

Ihr Ingolf Pernice  

Einladung zum FSHD-Patientenfachtag 
am 26. März 2022 in Pforzheim

DiagnosegruppenFSHD

Die Diagnosegruppe FSHD und der Landesverband Baden-
Württemberg laden ganz herzlich zu ihrem gemeinsamen Patien- 
tenfachtag ein .

Im Mittelpunkt dieser Veranstaltung steht vor allem das Thema 
„FSHD-Forschung“ . Namhafte Ärzte und Wissenschaftler aus 
dem In- und Ausland haben ihr Kommen zugesagt:
•	 Prof . Dr . Dalila Laoudj-Chenivesse und 
 Dr . Sandrine Arbogast, 
 Universität Montpellier, Frankreich
•	 Dr . Scott Q . Harper, 
 The Ohio State University School of Medicine, 
 Center for Muscle Health & Neuromuscular disorders, USA
•	 Prof . Dr . Baziel van Engelen und Dr . Nicole Voet, 
 Radboud UMC, Nijmegen, Niederlande
•	 Dr . Federica Montagnese, 
 Friedrich-Baur-Institut München
•	 Dr . med . Carsten Schröter, 
 Rehaklinik Hoher Meißner, Bad Sooden-Allendorf

Die Themen reichen von der Entwicklung und den Möglich-
keiten der Gentherapie über Antioxidantien bis hin zur Rehabi-
litation, natürlich alles bezogen auf FSHD . Nach jedem Vortrag 
gibt es Gelegenheit, den Referierenden Fragen zu stellen und 
zu diskutieren . In feierlichem Rahmen wird auch der diesjährige 
Ulrich-Brodeßer-FSHD-Forschungspreis vergeben .

Wer mag, kann den Tag bei netten Gesprächen bei unserer 
Abendveranstaltung ausklingen lassen . Für das leibliche Wohl 
und Unterhaltung mit einer Live Band ist gesorgt . Näheres auf 
dem Webabschnitt der Diagnosegruppe auf www .dgm .org .

Veranstaltungsort
Hohenwart Forum, 
Schönbornstraße 25, 
75181 Pforzheim

Zur besseren Organisation bitten wir um 
Anmeldung bis spätestens 1 . März 2022 
bei der 

DGM-Bundesgeschäftsstelle 
Im Moos 4 
79112 Freiburg

info@dgm .org
F 07665 9447 20

Das Programm und das Anmeldeformular finden Sie unter 
www .dgm .org/diagnosegruppe / FSHD .

Sollten Sie keinen Zugang zum Internet haben, können Sie es 
bei der Bundesgeschäftsstelle auch telefonisch unter 
T 07665 94470 bestellen .

Bei Fragen zur Veranstaltung wenden Sie sich bitte an:
Marion Haase, T 0173 4117941 
marion .haase@dgm .org oder

Benjamin Bechtle, T 0721 4646439 
benjamin .bechtle@dgm .org
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Fachtagung der Diagnosegruppe LGMD 
(Gliedergürtelmuskeldystrophie)
12 . bis 14 . August 2022 

Es ist wieder soweit: Wir laden zu der diesjährigen Fachtagung 
in das barrierefreie Seehotel Rheinsberg ein . Sollte Corona uns 
nicht einen Strich durch die Rechnung machen, möchten wir 
eine Tagung in Präsenz anbieten .

Das Thema wird sein:
Leben mit LGMD (Limb-girdle muscular dystrophy) 
und Fortschritte in der Forschung

•	 Selbstbestimmtes Leben trotz LGMD – Möglichkeiten und 
Herangehensweisen

•	 Es geht voran in der Forschung
•	 Möglichkeiten zur Verzögerung des Krankheitsverlaufes
•	 Eine betroffene Person berichtet über den Umgang mit der 

Krankheit im Alltag
•	 Angebot von Gesprächskreisen zum Austausch

Neben der Referentin Frau Professor Simone Spuler werden 
weitere Fachpersonen das Programm begleiten . Auch diesmal 
haben wir genügend Zeit eingeplant, um in Kleingruppen Er-
fahrungen auszutauschen und dass Gleichbetroffene sich finden 
können . Das Angebot einer Hybridveranstaltung ist leider nicht 
möglich .

Termin 
Freitag, 12 . August 2022 
(Zimmerbezug ab 15 Uhr möglich) bis 
Sonntag, 14 . August 2022 ca . 12 Uhr 

Tagungsort 
Seehotel Rheinsberg (Brandenburg)
Donnersmarckweg 1, 16831 Rheinsberg
T 033931 344 0, 
www .seehotel-rheinsberg .de

Die Anmeldung bitte bis spätestens 31. März 2022 
vornehmen. 

Das Programm und das Anmeldeformular finden Sie unter: 
www .dgm .org/diagnosegruppe/LGMD . Sollten Sie keinen Zu-
gang zum Internet haben, können Sie es bei der Bundesge-
schäftsstelle auch telefonisch unter T 07665 9447 0 bestellen . 

Ihre Fragen zur Veranstaltung beantwortet das Organisations-
Team jederzeit gerne:

Hannelore Hoffmann (hannelore .hoffmann@dgm .org)
Torsten Strutz (torsten .strutz@dgm .org)  
Roland Ersing (roland .ersing@dgm .org)    
Hartwig Schröder (hartwig .schroeder@dgm .org)

Diagnosegruppen Mito

Bericht von der virtuellen Mitochondrial Disease Conference 2021 
vom 15. und 16. Oktober 2021

Seit 2011 organisiert die italienische Patientenorganisation Mi-
tocon eine jährliche Tagung über mitochondriale Erkrankungen . 
Ziel ist es, Ärzte, Forscher und Patienten einzubinden, interna-
tionale Partnerschaften und Kooperationen zu stärken und den 
Austausch von Wissen und Forschungsfortschritt zu fördern . 
Zum zweiten Mal fand die Tagung ausschließlich auf Englisch 
und virtuell statt – zwei Faktoren, die die internationale Zusam-
menarbeit erleichtern . Während der erste Tag der Konferenz 
seinen Fokus auf die aktuelle (Grundlagen-)Forschung legte, 
ging es am zweiten Tag vorrangig um Herausforderungen bei 
klinischen Studien, die von der Pharmaindustrie finanziert wer-
den und die Rolle der internationalen Selbsthilfeorganisationen 
für Menschen mit mitochondrialen Erkrankungen . Da während 
dieser beiden Tage eine Fülle von Informationen präsentiert 
wurden, kann dieser Bericht nur einen kleinen subjektiven Ein-

druck wiedergeben . Für weitere Informationen möchte ich an 
dieser Stelle auf die offizielle Website verweisen, wo einige der 
Vorträge als Video verfügbar sind und das Programm der Konfe-
renz eingesehen werden kann: 
www .mitocon .it/mitochondrial-diseases-conference-2021

Forschung und mitochondriale Erkrankungen
Der erste Block gab vor allem einen Einblick in Grundlagenfor-
schung in die Krankheitsbilder Leber‘sche hereditäre Optikus-
neuropathie (LHON) und das Leigh-Syndrom1, welche unter 
anderem von Thomas Klopstock und Holger Prokisch vorge-
tragen wurden, und die auch auf Schwierigkeiten bei der Dia-
gnosestellung2 eingingen . Für eine Behandlung von LHON mit 
Idebenone empfahl Prof . Klopstock eine Mindestdauer der Thera- 
pie von 24 Monaten, die in etwa der Hälfte der behandelten 
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1 www .mdc-berlin .de/de/news/news/mit-organoiden-erstmals-das-leigh-syndrom-erklaeren
2 https://dm5migu4zj3pb .cloudfront .net/manuscripts/138000/138267/JCI138267 .v2 .pdf
3 www-ncbi-nlm-nih-gov .ezproxy .u-pec .fr/pmc/articles/PMC7653239/ (englisch)
4 www .nature .com/articles/s41591-018-0166-8
5 www .nature .com/articles/s41467-021-23561-7
6 https://pubmed .ncbi .nlm .nih .gov/31125140/
7 www .ncbi .nlm .nih .gov/pmc/articles/PMC5347854/
8 www .clinicaltrials .gov/ct2/show/record/NCT04535609
9 https://pubmed .ncbi .nlm .nih .gov/34561447/
10 https://clinicaltrials .gov/ct2/show/NCT04378075

Patienten eine Besserung der Symptome hervorrufen kann . Des 
Weiteren wurde eine baldige Zulassung von Gentherapie bei 
LHON in Aussicht gestellt .

Der Vortrag von Enrico Bertini beleuchtete die Vorteile eines 
zukünftigen Neugeborenenscreenings auf mitochondriale Er-
krankungen, welche in einem Pilotprojekt in Ohio, USA3 unter-
sucht wurde .

Carlos Moraes berichtete über eindrucksvolle Fortschritte im 
sogenannten mtDNA-Editing, womit der Anteil von mutierter 
mitochondrialer DNA reduziert werden konnte4,5 . Dabei funk-
tioniert das Verfahren erfolgreicher, je jünger die Versuchstiere 
sind . Michio Hirano berichtete von seiner vielversprechenden 
experimentellen Therapie von jungen Patienten mit Thymidin 
Kinase 2-Defekt (TK2d) assoziierten Myopathien6, für die der-
zeit noch keine Therapie zugelassen ist .

Ein weiterer Themenkomplex behandelte die große Heteroge-
nität, in der sich mitochondriale Erkrankungen auswirken (Phä-
notypen) . Da mitochondriale Erkrankungen selten sind, kom-
men in der Regel nur kleine Fallzahlen zusammen, weswegen 
internationaler Zusammenarbeit eine Schlüsselfunktion in der 
Forschung zugeschrieben wird, um schlussendlich eine solidere 
Datenbasis zu schaffen . Mutationen in bestimmten Genen (Ge-
notyp) werden mit spezifischen Krankheitsbildern verknüpft 
und z . B . in der Leigh-Map7 als Computertool zur Unterstützung 
bei der Diagnose verwendet .

Pharmafirmen und Patientenorganisationen
Auch wenn die Grundlagenforschung spannend und wichtig für 
zukünftig betroffene Mito-Patienten sein wird, bestehen derzeit 
wenig Möglichkeiten, den Krankheitsverlauf durch Genthera-
pien zu beeinflussen . Demzufolge stehen klinische Studien mit 
Medikamenten im besonderen Interesse . Der erste Block des 
zweiten Tages der Konferenz bot eine Plattform für Berichte aus 
der aktuellen klinischen Forschung . Jan Smeitink (Khondrion)  
berichtete über die multizentrische KHENERGYZE-Studie in 
MELAS-Patienten, deren Ergebnisse 2022 zu erwarten sind 
und die sich eine Besserung der Stimmung und der Aufmerk-
samkeitsfähigkeit sowie im Hören, von Migräne und Fatigue er-
hofft . Anthony Abbruscato (Stealth) fasste die Ergebnisse der 
MMPOWER3-Studie zusammen, die darauf hindeuten, dass 
Mito-Patienten mit einer Mutation in der nukleären DNA und 
dem klinischen Bild der CPEO am wahrscheinlichsten von einer 
medikamentösen Therapie mit Elamipretide profitieren . Mag-
nus Hansson (Abliva) kündigte den baldigen Beginn einer Phase 
1-Studie mit NV354 in Leigh-Syndrom-Patienten an: NV354 soll 
in den Komplex I der Atmungskette eingreifen . Madhu Davies 
(Reneo) präsentierte die aktuell anlaufende STRIDE-Studie8 mit 
dem Molekül REN001, welches die Produktion von Energie in 
den Zellen regulieren kann . Ergebnisse werden 2023 erwartet .

Salvatore Funiciello (Zogenix) berichtete über verschiedene kli-
nische Studien mit MT-1621 in Patienten mit Thymidin Kinase 
2-Defekt . John C . Campbell (Minovia) sprach über Mitochond-
riale Augmentationstherapie9, bei denen Zellen eines Spenders 
(meist der Mutter) mit gesunden Mitochondrien angereichert 
werden, die dem Patienten per Infusion gegeben werden kön-
nen (derzeit experimentell mit kleinen Fallzahlen) . Xavier Llòria 

(Chiesi) gab einen Einblick über die weitere Forschung an Ide-
benone für LHON-Patienten nach der Marktzulassung .

Magali Taiel (Gensight-Biologics) erklärte den Mechanismus der 
Gentherapie mithilfe von Mitochondrial Targeting Sequence 
(MTS) am Beispiel von LUMEVOQ® in LHON-Patienten .

Matthew Klein (PTC Therapeutics) berichtete über Vatiquinone,  
das zur Behandlung von mitochondrialer Epilepsie (z . B . im Leigh- 
Syndrom) eingesetzt werden könnte (MIT-E-Studie10) . 

Im letzten Block hatten die Vertreter der internationalen Pati-
entenorganisationen das Wort, gaben Einblick in ihre Arbeit und 
stellten besonders die Bedürfnisse der Mito-Patienten in den 
Vordergrund . Die anschließende Diskussion brachte einen klei-
nen Einblick, was man voneinander lernen und wie man Ziele 
zukünftig erreichen könnte . 

Persönliches Fazit
Wegen geringer Fallzahlen und der Vielzahl von Phäno- und 
Genotypen sind primäre mitochondriale Krankheiten grund-
sätzlich eher schwierig zu beforschen . Dennoch bieten aktuelle 
Entwicklungen Möglichkeiten, die noch vor wenigen Jahren un-
vorstellbar waren und die zukünftigen Mito-Patienten wirklich 
helfen könnten, wenn sie als Neugeborene bereits behandelt 
werden . Allerdings könnten auch heutige Mito-Patienten noch 
von der Entwicklung der Forschung profitieren, da derzeit ei-
nige Firmen Medikamente in weltweiten klinischen Studien 
erforschen . Selbst wenn die Etablierung von medikamentösen 
Therapien noch einige Jahre in Anspruch nehmen wird, so ist 
es zumindest ein Lichtblick, dass mitochondriale Erkrankungen 
mittlerweile auf dem Radar der Pharmaindustrie erschienen sind 
und Hoffnung geben für eine Zukunft, in der der Krankheitsver-
lauf mit pharmazeutischen Mitteln zusätzlich positiv beeinflusst 
werden kann .

Des Weiteren könnte durch die notwendige Einbeziehung der 
Selbsthilfegruppen bei klinischen Studien das Studiendesign inso-
fern verbessert werden, dass Endpunkte etabliert werden, die 
für die Patienten tatsächlich relevant sind . Da Pharmafirmen auf 
die Mitarbeit der Selbsthilfegruppen und Patientenvertreter an- 
gewiesen sind, um ausreichend Patienten rekrutieren zu kön-
nen, besteht auch dafür Grund zur Hoffnung .

Mariella Oster
Diagnosegruppe und IMP
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Gruppe Myofibrilläre Myopathien (MFM) –
es ist viel passiert und es geht weiter!

Es ist erst etwas über ein Jahr her, als wir an dieser Stelle darü-
ber berichtet hatten, dass sich nun innerhalb der MMOD eine 
Gruppe von Betroffenen mit myofibrillärer Myopathie gefunden 
hat (betroffene Gene sind z . B . Desmin (DES), Filamin C / Fila-
min 2 (FLNC), Myotilin (MYOT), αB-Crystallin (CRYAB), Titin 
(TTN), ZASP / LDB3, BAG3, FHL1) . Unsere Gruppe von Be-
troffenen mit myofibrillärer Myopathie hat einen regen Zulauf . 

Wir treffen uns monatlich online . Dabei tauschen wir uns zu 
verschiedensten Themen aus: Von praktischen Tipps zum Um-
gang mit Behörden (zum Beispiel Anerkennung eines Grades 
der Behinderung, Reha-Antrag), über „welche Art von Physio-
therapie hilft mir“ oder auch einfach, wie man mit bestimmten 
Aspekten der Erkrankung am besten umgehen kann . 

Ganz besonders freut uns, dass hierbei auch immer wieder 
externe Experten unsere Runde bereichern (zum Beispiel mit 
Vorträgen zum aktuellen Stand des PAM / MFM-Patientenre-

gisters und über die derzeitige MFM-Forschung) und so eine 
zunehmende Vernetzung zwischen Betroffenen und Experten /
Forschenden entsteht . 

Wir freuen uns auf weitere Anmeldungen von Euch, denn je 
mehr wir sind, desto mehr können wir erreichen!

Beatrix Labeck 

Kontakt: info@dgm .org

Anzeige

25
Jahre
25
Jahre

Ausgezeichnete Lösungen

Fachtagung Kongenitale und Myofibrilläre Myopathien

Anfang Dezember2021 fand erstmals ein Fachtag zu den Kon-
genitalen und Myofibrillären Myopathien statt . Da dieser aus-
schließlich online erfolgte, konnten Betroffene und Interessier-
te teilnehmen, ohne die Mühen einer mitunter langen Anreise 
auf sich nehmen zu müssen . Bemerkenswert war mit über 60 
Teilnehmenden die gute Resonanz angesichts der eher geringen 
Anzahl an diagnostizierten Betroffenen .

Nach einer kurzen Begrüßung durch Joachim Sproß referierte 
Prof . Wolfgang Müller-Felber (München) zu den Kongenitalen 
Myopathien . Er gab eine Übersicht über das Spektrum, indem 
er neben einem historischen Rückblick 
auf die wissenschaftliche Betrachtung 
auch den diagnostischen Fortschritt 
beschrieb . Zudem erklärte er mit Hil-
fe einer anschaulichen Animation den 
genauen Mechanismus einerMuskel-
kontraktion . Anschließend gab Prof . 
Müller-Felber einen Überblick über 
die Vielzahl der verschiedenen Erkran-
kungen, die zusammen die Gruppe der 
Kongenitalen Myopathien bilden . Auf-
grund vieler genetischer Überschnei- 
dungen sei seiner Meinung nach eine 
Einteilung nach Schweregrad am sinn-

vollsten . Diese reiche von Schwerstbetroffen mit Beatmungs-
unterstützung bereits im Säuglingsalter bis hin zu Betroffenen 
mit wenigen Symptomen . Auch wenn derzeit keine ursächlichen 
Therapien zur Verfügung stehen, könne durch die Behandlung 
der Symptome die Lebensqualität der Betroffenen erheblich 
verbessert werden . Sehr wichtig sei dabei der interdisziplinäre 
Austausch zwischen verschiedenen Fachrichtungen, wie zum 
Beispiel Neuropädiatrie, Kardiologie, Pulmologie und Ortho-
pädie . Näher ging Prof . Müller-Felber dabei auf die Skoliose-
behandlung ein, da diese ein häufiges Problem darstelle . Für 
eine bestmögliche Entwicklung der Kinder seien u . a . eine gute 
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Hilfsmittelversorgung, Physiotherapie und gegebenenfalls Ergo-
therapie von zentraler Bedeutung . Mitunter gebe es erstaunlich 
positive Verläufe, wie wir sehr anschaulich anhand von Fotos 
sehen konnten .

Nachfolgend gab Prof . Rolf Schröder aus Erlangen einen Über-
blick über die Myofibrillären Myopathien . Zunächst erklärte er 
die Bezeichnung und die strukturellen Auffälligkeiten dieser Er-
krankungsgruppe . Er unterschied drei verschiedene Verteilungs-
muster der entstehenden Muskelschwäche und der daraus ent-
stehenden Muskelatrophie mit möglichen weiteren Symptomen 
(Herzinsuffizient, Demenz, Knochenerkrankung) . Schmerzen 
träten nur sekundär auf . Eine große Bedeutung komme in der 
spezifischen Diagnostik der Muskelbiopsie und der genetischen 
Analyse zu . Insgesamt elf Varianten mit ihrem Vererbungsgang 
listete Prof . Schröder auf . Eine ursächliche Therapie steht nicht 
zur Verfügung . Umso wichtiger seien Kontrolluntersuchungen, 
Heilmittel für die Symptombehandlung, Reha-Maßnahmen, 
Hilfsmittel und Sozialberatung . Schließlich ging Prof . Schröder 
auf das Patientenregister für PAM/MFM ein, das zum Erfassen 
von Patientendaten und zur Rekrutierung von Studienteilneh-
menden zu einem möglichst frühen Erkrankungszeitpunkt diene .  
Prof . Schröder berichtete aus der bereits erfolgten Forschung 
und den aktuellen und künftigen Vorhaben .

Das dritte Referat hielt Prof . Jeanette Erdmann, Kardiogenetike-
rin aus Lübeck, über die Kollagen-VI Muskeldystrophie . Dieser 
Vortrag war besonders persönlich, da Prof . Erdmann selbst von 
dieser Erkrankung betroffen ist . Sie berichtete von ihrem Weg 
bis zur endgültigen Diagnose und ihren Symptomen . Sie erklärte 
ausführlich und gut verständlich den genetischen Hintergrund 
der Erkrankung . Es wurde deutlich, dass unter dem Begriff  
„Kollagen-VI Muskeldystrophie“ die Ullrich- und die Bethlem-

Myopathie sowie ein intermediärer Krankheitstyp zusammen-
gefasst werden, die sich in Krankheitsverlauf und Schweregrad 
individuell unterscheiden . Hilfreich waren die Tipps von Prof . 
Erdmann, an denen sich Betroffene orientieren können, um 
gut mit der Krankheit zu leben . Nach Ausführungen zum Ver-
erbungsgang ging sie schließlich ausführlich auf das Kollagen VI 
selbst ein, um so die Entstehung der Symptome herzuleiten . Im 
letzten Teil stellte sie bisher bestehende und zukünftige Ansätze 
der Therapie dar . Diese reichen von proteinarmer Ernährung 
bis hin zur Gentherapie der Zukunft, an der auch Prof . Erdmann 
mit ihrer Forschergruppe arbeitet .

Insgesamt ist dieses Tagessymposium unter der Diagnosegruppe 
MMOD angesiedelt gewesen . Die enorme Beteiligung hat das 
Interesse an Information und Erklärungen über seltene Krank-
heitsbilder gezeigt . Die in den Pausen geführten Gespräche ha-
ben zudem verdeutlicht, dass das Gespräch von Patienten mit 
gleicher / ähnliche Diagnose untereinander von besonderer Be-
deutung ist .

Ein besonderer Dank geht an die Referenten, Prof . Müller-Felber  
sowie Prof . Schröder und an die Referentin, Prof . Erdmann, 
für das Engagement und die Initiative für diese Veranstaltung . 
Gleichfalls wird für die Vorarbeit Frau Swoboda und Frau Labeck 
gedankt .

Hier finden Sie die Aufzeichnungen von folgenden Vorträgen:
• Myofibrilläre Myopathien:  

www .youtube .com/watch?v=0oswy0lARVs
• Kollagen-IV Muskeldystrophie:  

www .youtube .com/watch?v=TMvAl8ysEFA 
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Haben Sie Interesse engagiert und verantwortlich in der Grup-
penleitung mitzuarbeiten, die Geschicke der Gruppe mitzuge-
stalten und kommen aus dem Kreis der Betroffenen mit Myo-
sitis und deren Angehörigen, dann bewerben Sie sich mit einer 
konkreten Vorstellung inkl . Bild auf das entsprechende Amt! 

Bewerbungen sind spätestens bis 31. März 2022 
bei der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke e .V . – DGM 
Im Moos 4 in 79112 Freiburg einzureichen . 

Alternativ können Sie Ihre Bewerbung mit dem Betreff  
„Kandidatur Diagnosegruppe Myositis“  
per E-Mail an muskelreport@dgm .org senden .

Die Vorstellung der Kandidaten mit den Wahlunterlagen erfolgt 
im Muskelreport 2/2022 .

Falls Sie Fragen haben, dürfen Sie sich gern an mich wenden:
Silke Schlüter
Vorsitzende der Diagnosegruppe Myositis
T 05222 23 969 86 
silke .schlueter@dgm .org

Diagnosegruppen MMOD

Die Mitglieder der Diagnosegruppe MMOD 
haben mit folgendem Ergebnis gewählt:
Vorsitzender: Klaus Grundmann
Stellv. Vorsitzende: Kerstin Swoboda
Delegierte: Klaus Grundmann (qua Amtes) 
 und Pascal Mencel 
Stellv. Delegierte: Ariane Lange
Zweiter stellv. Delegierter: Kurt Polterauer

Wir wünschen den Engagierten viel Erfolg 
und Freude bei ihrer Arbeit!

Diagnosegruppen Myositis

Wahlen in der Diagnosegruppe Myositis

Alle drei Jahre erfolgen laut der Geschäftsordnung der DGM 
Neuwahlen für die Leitungsposten der Diagnosegruppen . In der 
Diagnosegruppe Myositis stehen diese Wahlen nun turnusgemäß  
an .   

Folgende Posten stehen zur Wahl:
•	 Vorsitzende / r 
•	 Stellv . Vorsitzende/r
•	 Delegierte / r
•	 Stellv . Delegierte / r

Die Amtszeit beträgt drei Jahre . 

Der / die Vorsitzende ist gemäß Amt automatisch auch Dele-
gierte / r der Diagnosegruppe . Der Arbeitskreis der Diagno-
segruppe Myositis schlägt Silke Schlüter als Vorsitzende und 
Delegierte und Michael Jehne als stellv . Vorsitzenden und De-
legierten vor .
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Wir sind alle in unserem beruflichen und privaten Alltag einge-
bunden, sind Betroffene oder pflegende Angehörige und kennen 
das Gefühl, viel zu wenig Zeit zu haben . Aber: Zeit hat man 
ohnehin nie – man muss sie sich schon nehmen . Und die ge-
meinsame Arbeit an einem SMA Tag oder die Vorbereitung und 
Durchführung eines Online-Seminars machen wirklich Freude .

Jeder von uns bringt sich mit seinen Ideen und Wünschen ein . 
Dabei kommt es natürlich auch vor, dass nicht immer alle glei-
chermaßen an den Themen arbeiten können . Eigene Verpflich-
tungen gehen vor und deshalb ist es auch so wichtig, dass wir 
die Arbeit auf mehrere Schultern verteilen . Eine feste Größe in 
unserem Austausch ist das monatliche ca . einstündige Online-
Meeting . Ansonsten tauschen wir uns bilateral nach Bedarf aus .

Auch für das Jahr 2022 ist schon das ein oder andere geplant . 
Abschließend ist die Liste keineswegs und wir freuen uns, wenn 
du dir einen Ruck gibst und dich bei uns meldest! Am besten 
über unsere Vorsitzende Steffi Vogler (steffi .vogler@dgm .org) .

DiagnosegruppenMyotone Dystrophie

Gesprächskreis für Myotone Dystrophie in Hessen pausiert

Liebe Mitglieder der Myotonen Dystrophie in Hessen, 

da mein Gesprächskreis für Myotone Dystrophie, also DM 1 und DM 2 in Hessen lei-
der nicht erfolgreich angenommen wurde, wird er mit sofortiger Wirkung pausiert . 

Wenn Interesse später nochmals besteht, kann ich ihn gerne wieder aktivieren . Dazu 
bitte einfach melden, unter sindy .oezmen@dgm .org oder T 06124 722333 . Ansonsten 
kann ich euch in Hessen den Gesprächskreis für alle Muskelerkrankten ans Herz legen, 
der sich alle zwei Monate virtuell trifft, unter der Leitung von Tanja Gruschke und mir . 

Sindy Özmen

DiagnosegruppenSMA

Die Diagnosegruppe SMA 
lädt dich ein!

Vielleicht hast du im letzten Jahr an dem Symposium teilge-
nommen oder auch an einem Online-Seminar? Oder du hast 
im Muskelreport über neue Therapiemöglichkeiten und das 
Neugeborenen Screening geschmökert? Trotz der schwierigen 
Rahmenbedingungen in Bezug auf Corona hat sich die Diagno-
segruppe SMA auch in 2021 wieder viel Mühe gegeben, Ver-
schiedenes anzubieten .

Haben dir die letzten Aktionen gefallen? – Dann sei dabei und 
hilf uns, auch 2022 etwas Neues zu wagen! Sicherlich gibt es in 
allem, was wir als Ehrenamtliche nebenher organisieren, auch 
noch etwas zu verbessern: Auch hierzu sind deine Ideen sehr 
willkommen!

Wir – die Diagnosegruppe SMA – sind aktuell zwölf Ehrenamt-
liche, die Spaß an Austausch und Information haben und die es 
freut, etwas zu bewegen . Wir haben uns in Arbeitsgruppen or-
ganisiert . Von Medizin über Medien bis hin zu Finanzen ist für 
jeden etwas dabei . Besonders im Bereich Finanzen benötigen 
wir dringend Verstärkung .
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Worin sind Sie stark? Wofür stehen Sie morgens auf? 
Die Antworten auf diese und zwei weitere einfache, aber ge-
haltvolle Fragen haben uns interessiert . In der Muskelreport-
Reihe „Vier Fragen an …“ stellen wir Ihnen die Rückmeldungen 
von Persönlichkeiten außer- und innerhalb unseres DGM-
Kreises vor . 

Vielen Dank diesmal an Rafik Schami, Harald Martenstein sowie 
an Peter Burkholz für ihre Antworten!

Vier Fragen an ...
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Vier Fragen an ...
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Vier Fragen an ...
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Begehung des 
Neuromuskulären
Zentrums 
Kiel / Lübeck

Erstmals ist zu Beginn des Jahres 2021 
das NMZ Kiel zertifiziert worden . In-
zwischen gemeinsam mit dem Standort 
Lübeck als Muskelzentrum tätig, gab 
es nun die erste Begehung unter Betei-
ligung unter anderem vom Mediziner 
im Bundesvorstand, Herr PD Dr . von  
Moers . Sowohl als Landesvorsitzende 
von Schleswig-Holstein als auch als Wis-
senschaftlerin aus ihrem Institut in Lü-
beck konnte Frau Prof . Erdmann der Ver-
anstaltung in virtueller Form beiwohnen . 

Frau Dr . Meike Steinbach begrüßte alle 
Teilnehmenden und stellte gemeinsam mit 
Frau Dr . Maike Tomforde die Erwachse- 
nenneurologie der Universitätsklinik in 
Kiel vor . Die guten Kooperationen mit an-
deren Fachdisziplinen u . a . mit der Gene- 
tik sind ein wichtiger Baustein in der Ge-
samtversorgungsstruktur für Patienten 
mit einer neuromuskulären Erkrankung .
Die Aufstellung der Kieler Neuropädi-

PD . Dr . med . Andreas van Baalen (Neuropädiatrie), Dr . med . Nadine Vogt (Neuropädiatrie),  
Prof . Dr . Dr . Gregor Kuhlenbäumer (Neurologie/Genetik) Dr . med . Meike Steinbach (Neurologie),  
Dr . med . Maike Tomforde (Neurologie) Es fehlen: Dr . med . Lydia Elshoff (Neuropädiatrie), 
 Prof . Dr . med . Julian Großkreutz (Neurologie Lübeck), Prof . Dr . rer . nat . Jeanette Erdmann  
(Kardiogenetik Lübeck, Vorsitzende DGM-Landesverband Schleswig-Holstein)

atrie stellte Frau Dr . Nadine Vogt ge-
meinsam mit Herrn PD Dr . von Baalen 
vor . Auch hier ist die funktionierende 
Zusammenarbeit mit den notwendigen 
Fachabteilungen eine Grundvorausset-
zung für die fachlich qualifizierte Versor-
gung der Kinder/Jugendlichen .

Die online zugeschaltete Vorsitzende 
des DGM-Landesverbandes Schleswig-
Holstein, Frau Prof . Jeanette Erdmann, 
stellte anschließend ihr Institut in Lübeck  
vor . Durch ihre Doppelfunktion als 
Vorstand des Landesverbands und als 
Institutsleitung hat Frau Erdmann sow-
ohl den Blick der selbst Betroffenen als 
auch die Sicht der Forscherin . 

ENMC Lay Report

Das European Neuro Muscular Centre mit Sitz in den Niederlan-
den hat sich zur Aufgabe gemacht, weltweit Spezialisten auf dem 
Gebiet Neuromuskulärer Erkrankungen zusammen zu bringen,  
um Diagnosen und Behandlungen für die Patienten zu verbes-
sern . In internationalen Arbeitstreffen werden einheitliche Stan-
dards erarbeitet . Zu diesen Workshops werden auch zwei Pati-
entenvertreter eingeladen . 

Im Oktober 2021 fand in Hoofddrop, Niederlande, der Work-
shop 256, Myositis-spezifische und im Zusammenhang stehende 

Autoantikörper statt . Ich hatte das große Vergnügen (und die 
Ehre) als einer der Patientenvertreter daran teilzunehmen .

Von den Organisatoren wurde ein sogenannter lay report, also 
ein Bericht in einfacher Sprache, erstellt . Nachfolgend die deut-
sche Version dieses Berichtes .

Roland Mischke 
Vorsitzender DGM-Landesverband Hessen

Zum Abschluss konnte Herr Prof . Julian 
Großkreutz aus der Sicht des Neurologen 
am Standort Lübeck das Versorgungsan-
gebot und angehende Studien vorstellen .

Insgesamt zeigte sich das in 2021 neu zerti-
fizierte Neuromuskuläre Zentrum Schles- 
wig-Holstein als sehr gut aufgestellt . Die 
Vertreter der DGM bedankten sich bei 
allen Beteiligten für das Engagement für 
die Versorgung der Patienten .
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Myositis-spezifische und 
im Zusammenhang stehende 
Autoantikörper

Hintergrundinformation
Idiopathische inflammatorische Myopathien (IIM) repräsen-
tieren verschiedene Unterarten: Dermatomyositis (DM), 
Immunvermittelte nekrotisierende Myopathie (IMNM), Anti-
Synthetase-Syndrom (ASyS), Einschlusskörpermyositis (IBM), 
Überlappungsmyositis (OM) und Polymyositis (PM) . Diese Un-
terarten unterscheiden sich im klinischen Bild, in den Prognosen 
und therapeutischen Optionen . In den letzten Jahrzehnten wur-
den mehrere Autoantikörper entdeckt, die die Diagnose ver-
bessern und Informationen über die Art der Myositis und ihrer 
Prognose hinzufügen . Der Nachweis von Myositis-spezifischen 
Autoantikörpern (MSA) konnte ursprünglich nur in Forschungs-
labors nachgewiesen werden, aber heutzutage sind mehrere 
kommerzielle Analyseverfahren verfügbar geworden, die eine 
weit verbreitete Einführung der Analysen in klinischen Labors 
ermöglichen . 

Ziele des Arbeitstreffens
Um eine optimale Interpretation der Testergebnisse der Analy-
severfahren für MSA zu ermöglichen, hatte das Arbeitstreffen 
folgende Ziele:
• Festlegen der klinischen Symptome, die ein Screening nach 

MSA rechtfertigen
• Festlegen der besten Untersuchungsstrategie für Patienten 

mit Verdacht auf IIM
• Laborergebnisse an den Arzt einer Klinik, um eine optimale 

Interpretation zu ermöglichen .

Arbeitstreffen-Ergebnisse

Festlegen der klinischen Anzeichen, die ein MSA Scree-
ning rechtfertigen
Es bestand Übereinstimmung darüber, dass MSA einen Vorteil in 
Bezug auf Diagnose, Erkennung der Unterart und Prognose von 
IIM bietet . MSA-Laboruntersuchungen sollten nur von Ärzten 
angefordert werden, die über einschlägige Fachkenntnisse ver-
fügen (d . h . nicht von Allgemeinärzten) . Die so vereinheitlichten 
Laboruntersuchungen garantieren die diagnostische Aufarbei-
tung von Patienten mit Verdacht auf IIM . Darüber hinaus ist eine 
erneute Untersuchung im Falle von Unstimmigkeiten und nur in 
Ausnahmefällen sind erneute Tests in Betracht zu ziehen .

Teilnehmende am ENMC-Workshop

Festlegen der besten Teststrategien für Patienten mit 
Verdacht auf IIM
Der Nachweis der MSA sollte nicht mit dem Screening der an-
tinuklearen Antikörper (ANA) beginnen, sondern mit einem 
direkten Screening für den gesamten MSA-Bereich . Es wurden 
keine „Goldstandard“-Methoden definiert, aber es wurde er-
kannt, dass der Nachweis einiger Autoantikörper in kommerzi-
ellen Labors manchmal von unzureichender Qualität sein kann . 

Standardisierung der Form der Berichterstattung oder 
der Laborergebnisse an die Ärzte, um eine optimale In-
terpretation zu ermöglichen. 
Testergebnisse von MSA sollten in halb-quantitativer Art und 
Weise erstellt werden, wobei zwischen niedrig, mittel und hoch 
positiv unterschieden wird . Der Bericht sollte alle Autoantikör-
per enthalten, auf die in Kombination mit Informationen über 
die verwendete Analysenmethode, getestet wurde . Wichtig ist, 
dass ein positiver Befund für Anti-MDA5-Antikörper, die mögli-
cherweise mit einer schnell fortschreitenden Lungenerkrankung 
in Verbindung stehen, erhöhte ärztliche Aufmerksamkeit erfor-
dert .

Ergebnis für die Patienten und ihrer Familien
Die Patienten profitieren von einem besseren Verständnis des 
klinischen Nutzens von MSA in Bezug auf Diagnose, Definition 
der Untertypen und Prognose durch ihren behandelnden Arzt .

Nächste Schritte
An mehreren Instituten wird eine Studie entwickelt, um Prüf-
merkmale der einzelnen MSA in Bezug auf die damit verbun-
denen klinischen Erscheinungen besser festlegen zu können . 
Dies wird die Interpretation der Laborergebnisse verbessern .

Roland Mischke
Teilnehmer ENMC-Workshop und 

Landesverbandsvorsitzender Hessen

256 . ENMC Internationales Arbeitstreffen, Hoofddorp, Nieder 
Veranstalter: Prof .  Y . Allenbach (Frankreich), 
Dr . J . Hrsg . Damoiseaux (Niederlande), Prof . A . Mammen (USA)

Übersetzungen dieses Berichts: Prof . O . Benveniste, Prof . I . Lundberg, 
Frau I . de Groot, Herr R . Mischke, Prof . J . Vencovský, Dr . G . Wang

Teilnehmende: Zu den Arbeitstreffen-Teilnehmern gehörte eine multidisziplinäre 
Gruppe von 20 Teilnehmenden aus zehn Ländern, bestehend aus Ärzten ver-
schiedener Disziplinen, Laborspezialisten, Forschern und Patientenvertretern . 
Aufgrund der COVID-19-Beschränkungen nahm etwa die Hälfte der Teilneh-
menden online an dem Treffen teil .
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Engagierte Forschung 
gewürdigt mit 
Felix-Jerusalem-Preis

v .l .n .r .: Dr . Susanne Otte, PD Dr . Matthias Boentert, Dr . Stefan Perschke

Der Felix-Jerusalem-Preis ist der höchste Forschungspreis 
der DGM für eine besondere wissenschaftliche Leistung auf 
dem neuromuskulären Gebiet . Aufgrund der Pandemie hat die 
persönliche Ehrung des Preisträgers von 2020, Herr PD Dr . 
Matthias Boentert (Münster), erst jetzt stattfinden können . Ihm 
wurde der Preis für seine mehrjährigen Forschungstätigkeiten 
zum Thema Pathophysiologie, Diagnostik und Therapie von 
Atemmuskelschwäche und schlafbezogener Hypoventilation bei 
Patienten mit verschiedenen neuromuskulären Erkrankungen 
zugedacht . Herr Dr . Stefan Perschke überbrachte als Bundes-
vorstandsvorsitzender die Glückwünsche der DGM . Frau Dr . 
Susanne Otte von der Sponsorenfirma Sanofi-Genzyme über-
gab Herrn Dr . Boentert die Forschungspreisstatue . 

Sitzung des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats (MWB)

Unter strenger Berücksichtigung der geltenden Coronarege-
lungen tagte Ende November der Medizinisch-Wissenschaft-
liche Beirat (MWB) . Als Vorsitzender des Beirats begrüßte 
Prof . J . Schmidt die 26 Teilnehmenden der Sitzung . Eingeladen 
wurden die Sprecher der Neuromuskulären Zentren, Koordi-
natoren der Neuromuskulären Netzwerke sowie die Mitglieder 
des Bundesvorstands . 

Auf dem Programm waren Referate über den aktuellen Stand in 
der SMA-Versorgung (Prof . J . Kirschner), Covid19 und Muskeler-
krankungen (PD Dr . A . Schänzer) sowie die Ambulante Spezial-
fachärztliche Versorgung (Dr . J . Johannsen) . Zudem wurden ak-
tuelle medizinische Studien vorgestellt, (PD Dr . J . Zschüntzsch,  

Prof . S . Petri, Prof . J . Schmidt) sowie aktuelle Themen in der 
Versorgung neuromuskulärer Patienten besprochen . Weitere 
Informationen über die Forschungsförderung der DGM sind 
dargestellt worden und dabei wurde speziell über die Begut-
achtungsystematik diskutiert . Die Teilnehmenden erhielten des 
Weiteren ein Update über das DGM-Patientenlotsenprojekt .
 
Insgesamt schätzten alle Teilnehmende das persönliche Zusam-
mentreffen und den fachlichen Austausch . Herr Prof . Schmidt 
beendete die Sitzung mit dem Hinweis auf die nächste Sitzung 
des MWB im Frühjahr 2022 .
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Fortbildung der DGM-Patientenlotsinnen 
in der Bundesgeschäftsstelle in Freiburg

Nachdem die Planungen für 2020 und 2021 coronabedingt im-
mer wieder verschoben werden mussten, haben wir uns umso 
mehr gefreut, dass die Infektionszahlen noch niedrig und die 
Möglichkeiten, sich impfen zu lassen, erfreulich hoch waren und 
somit unser erstes persönliches Patientenlotsen-Treffen vom 11 . 
bis 12 . November 2021 stattfinden konnte . 

Nach vielen Monaten mit Online-Treffen und Veranstaltungen, 
wie zum Beispiel die Kontaktpersonen Schulung, das Symposium 
im Rahmen des online DGM-Kongresses zum Thema „Lotsen  
an Muskelzentren“ oder das Seminar zum Patientenlotsenpro-
jekt der Schlaganfallhilfe Ostwestfalen-Lippe, war es eine schö-
ne Erfahrung, dass wir uns persönlich austauschen konnten . Es 
wurde viel gearbeitet, nachgedacht und auch gelacht, es wur-
den Erfahrungen geteilt und weitergegeben . Der persönliche 
Kontakt lässt sich eben durch kein Online-Treffen ersetzen .

Nach einer mehr oder weniger langen Anreise kamen wir fünf 
Patientenlotsinnen bei trübem Novemberwetter an: Barbara 
Wolfram aus dem NMZ Jena, Eike Hänsel aus dem NMZ Leip-
zig, Sigrun Blitz aus Göttingen, Nadine Hahn aus Heidelberg und 
Klaudia Goldack-Barden aus Essen . Nach einem kleinen Mittags-
imbiss ging es nach der Begrüßung durch Bundesgeschäftsführer 
Joachim Sproß direkt mit einer kleinen Vorstellungsrunde los . 
Wir Patientenlotsinnen lernten uns nicht nur das erste Mal per-
sönlich kennen, wir begrüßten auch ganz herzlich die Mitarbei-
ter und Mitarbeiterinnen der DGM aus der Hilfsmittelberatung, 
der Sozialberatung und der gesamten Geschäftsstelle . Ebenso 
lernten wir Christine Straub vom Evaluationsprojekt aus dem 
Universitätsklinikum Freiburg kennen . 

Den inhaltlichen Auftakt machte Prof . Dr . Peter Löcherbach, 
Präsident der Deutschen Gesellschaft für Case und Care Mana-
gement, mit einem sehr fachlich-informativen Input zum Thema 
Case-Management . Zunächst wurden uns sehr anschaulich die 
theoretischen Grundzüge vom Case-Management erläutert und 
wir bekamen einen Eindruck davon, wieviel davon in unserer 
Arbeit als Patientenlotse steckt . 

Nach einer kurzen Pause ging es an die praktische Umsetzung 
der theoretischen Grundlagen in unserer Arbeit als Patienten-
lotse und in der Sozialberatung weiter . Wir haben unsere je-
weiligen Rollen als Case-Managerinnen identifiziert und darauf 
geschaut, welche Ziele und auch Konflikte es bei unserer Arbeit 
gibt . Außerdem haben wir gemeinsam erarbeitet, welche Be-
darfe an Fortbildungen bzw . welche Qualifikationen für unsere 
Tätigkeit als Patientenlotse und auch in der Sozialberatung noch 
von Vorteil wären .  

Zusammenfassend kann man sagen, dass wir uns alle einig da-
rüber waren, dass wir in unserer Arbeit als Patientenlotse und 
in der Sozialberatung Case-Management betreiben und wir uns 
gern zu diesem Thema weiterbilden bzw . noch mehr Input er-
halten wollen . Nach dieser Erkenntnis folgte eine weitere Pause 
mit Kuchen und Kaffee, um das Erlernte verdauen zu können . 
Anschließend haben uns die Mitarbeiterinnen der Hilfsmittelbe-
ratung mit auf „eine Besichtigung- und Erklärungstour“ durch 
die zwei Probewohnungen genommen . Zum Abschluss der Tour  
konnten wir uns noch das Büro mit den vielen verschiedenen 
Hilfsmitteln anschauen und Sybille Metzger und Katarina Lissek 
erzählten uns von ihrem Alltag in der Hilfsmittelberatung . Mit 
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der Verabschiedung von Prof . Löcherbach neigte sich der erste 
Tag dem Ende zu und wir ließen ihn bei einem gemütlichen 
Abend für Austausch und Vertiefung ausklingen . 

Pünktlich startete nächsten Morgen der zweite Tag der Fortbil-
dung und Herr Sproß stellte uns die DGM-Strukturen, Aufgaben 
und das Organigramm vor . Wir erfuhren viel Interessantes über 
den Verein und dessen Arbeit . Die inhaltliche, konzeptionelle 
und praktische Arbeit in der Sozialberatung wurde anschließend 
von Antje Faatz, Franz Stefan, Gudrun Reeskau und Miriam Vogt 
vorgestellt . Neben den wiederkehrenden Aufgaben konnten 
wir uns auch über die jeweiligen Schwerpunkte ein Bild machen . 
Das Kollegium aus der Sozialberatung erläuterte die besonde-
ren Angebote für Betroffene und ihr Zusammenwirken mit den 
Kontaktpersonen in der Unterstützung und Beratung . Spannend 
war zu erfahren, wie breit das Spektrum der Themen ist und 
in welchen unterschiedlichen Formen Mitglieder und Nicht-Mit-
glieder angesprochen werden .

Sehr deutlich konnten die jeweiligen Ansätze im Angebot der 
Kontaktpersonen, der Sozialberatung sowie der Patientenlot-
sen ausgearbeitet werden . Viele Schnittmengen wurden iden-
tifiziert, Verzahnungsmöglichkeiten anschaulich gemacht und 
praktische Vorgehensweisen vereinbart . 

Nach einer kurzen Kaffeepause haben wir Patientenlotsen uns 
noch einmal über unsere Tätigkeiten an den neuromuskulären 
Zentren ausgetauscht . Daraus resultierend ergaben sich viele 
Punkte, die für eine Weiterentwicklung der praktischen Pati-
entenlotsentätigkeit förderlich waren . Gerade in der Öffent-
lichkeitsarbeit, bei Fortbildungen oder regelmäßigen Austausch-
veranstaltungen sehen alle Beteiligten eine große Chance, die 
Lotsentätigkeit noch effektiver aufzustellen .

Wir waren uns alle über die Notwendigkeit der gemeinsamen 
Treffen und der kollegialen Kommunikation einig . Die gegensei-
tige Unterstützung sowie das Nutzen des vorhandenen Netz-
werkes von Patientenlotsen, Sozial- und Hilfsmittelberatung, 
Kontaktpersonen sowie den Landesverbänden und Diagnose-
gruppen sind ein großes Potential der DGM . Gerade für uns neu 

angestellte Patientenlotsinnen, die pandemiebedingt einen Start 
ohne intensive persönliche Kontakte hatten, ist das Wissen um 
die DGM-Gemeinschaft von besonderer Bedeutung .

Gestärkt vom Mittagessen ging es in die Gesprächsrunde mit 
Christine Straub, die zusammen mit PD Dr . Thorsten Langer 
(beide aus der Versorgungsforschung des Universitätsklinikums 
Freiburg) das Patientenlotsenprojekt in der Gesamtlaufzeit eva-
luieren (siehe nachfolgenden Artikel) .

Zum Abschluss der Veranstaltung sprach Herr Sproß über die 
Planung der nächsten Schritte im Patientenlotsenprojekt und die 
Möglichkeit zur Weiterbildung .

Insgesamt haben wir zwei erkenntnisreiche Tage verbracht, die 
uns alle näher zusammengebracht und ein Teil der DGM Ge-
meinschaft haben werden lassen . Mit gutem Rüstzeug, hoher 
Motivation und einer Flut an neuen Informationen wird die Lot-
sentätigkeit vor Ort in Göttingen, Heidelberg, Leipzig, Jena und 
Essen weitergeführt .

Barbara Wolfram, Jena
Eike Hänsel, Leipzig

Sigrid Blitz, Göttingen
Nadine Hahn, Heidelberg
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Evaluation des Projekts DGM-Patientenlotse

v. r. n. l.:Christine Straub (Mitte)
im Gruppeninterview mit 
Barbara Wolfram, Sigrid Blitz, 
Nadine Hahn, Eike Hänsel 

v.l.n.r.: Belinda von Niederhäusern, Isabelle Schatz, Birgit Hutz, Joachim Sproß

Auch Christine Straub (Versorgungsfor-
schung am Universitätsklinikum Freiburg) 
hat an der Patientenlotsenfortbildung teil-
genommen . Für die Evaluation ist es von 
Bedeutung, sowohl die inhaltliche Arbeit 
der Patientenlotsinnen in den Blick zu 
nehmen als auch eine Strukturerhebung 

durchzuführen . Zudem konnte Christine 
Straub mit den Patientenlotsinnen wei-
tere Schritte des Evaluationsvorhabens 
im persönlichen Gespräch klären und un-
mittelbar in die konkrete Umsetzung mit 
den Lotsinnen einsteigen . 

Unterstützer 
des Projekts 
DGM-Patientenlotse

Für den gegenseitigen Austausch sowie 
für eine gute Transparenz treffen sich 
die Unterstützerfirmen des Patientenlot-
senprojekts regelmäßig . So kamen beim 
Wintertreffen in München Dr . Birgit Hutz 
(PTC), Isabel Schatz (Alexion) sowie Dr . 
Belinda von Niedernhäusern (Roche) 
und DGM-Bundesgeschäftsführer Joachim 
Sproß zusammen . Dr . Andrea Hofmaier 
(Novartis), Christina Claussen (Pfizer), 

Dr . André Mueller-York (Sarepta) sowie 
Patrick Schwarz-Schütte mussten aus Ter- 
mingründen leider absagen .

Neben der Präsentation des aktuellen 
Stands wurde über das Fortbildungs-
programm im Projekt gesprochen, die 
Situation in der Gesundheitspolitik nach 
der Bundestagswahl erörtert und über 
den Fortbestand von guten Versorgungs-

Der Zwischenbericht über das Patienten-
lotsenprojekt der DGM von November 
2021 ist zu finden unter www .dgm .org/
angebote-dgm/beratung-unterstuetzung/
dgm-patientenlotse .

trukturen an Neuromuskulären Zentren 
debattiert . Auch wurden weitergehende 
Maßnahmen und Vorhaben angespro-
chen, um den Zielen des Projekts auch in 
der Öffentlichkeit weiter Unterstützung 
zu geben . Vereinbart wurde ein nächstes 
Treffen im Frühjahr/Frühsommer 2022 .
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Resilienz – eine Einführung in ein populäres Konzept  

Persönliche Resilienz, gesellschaftliche Resilienz, Resilienz im Al-
ter, betriebliche Resilienz …, all das sind Begriffe, die in den letzten  
Jahren in der Alltagspsychologie sehr präsent sind . Dabei ent-
stammt die Idee der persönlichen Resilienz ursprünglich der 
Physik, und nicht der Psychologie . Als resilient werden dort 
Werkstoffe bezeichnet, die gleichzeitig elastisch-flexible und 
formstabile Eigenschaften aufweisen („resiliere“ heißt aus dem 
Lateinischen übersetzt: zurückspringen, abprallen) . Das resili-
ente Material besitzt ein Formgedächtnis, das sich auf Druck als 
beweglich darstellt, nicht zerbricht und sich – nach Abzug der 
starken Energie – zurückbewegt in den ursprünglichen Zustand . 
Als exemplarisches Beispiel dient die Eigenschaft eines Flug-
zeugflügels während des Fluges . Der Flügel muss die enormen 
äußeren Einflüsse (Druck, Wind, Gewicht etc .) ausbalancieren, 
seine Stabilität beibehalten und nach der Landung in seine Ur-
sprungsform zurückfinden . Auch die Gesundheitstechnik be-
dient sich resilienter Materialien aufgrund der hohen Elastizität 
mit gleichzeitiger Stabilität, z . B . der Nickel-Titan-Legierung für 
Implantate in der Kardiologie .

Diese Merkmale beschreiben sehr treffend die Herausforde-
rungen an die psychische Resilienz: die Balance zu halten zwi-
schen innerer Stabilität und Beständigkeit (die innere Wider- 
standskraft als Kern der Materie) versus Notwendigkeit zu An-
passung und Veränderung in Krisenzeiten (unter dem Einfluss 
äußerer Energie) . In der modernen Resilienz-Forschung existie-
ren dementsprechend variierende Definitionen zur Resilienz . Je 
nach Blickwinkel wird entweder mehr Wert auf die persönliche 
Stärke an sich, auf das prozessuale innere Wachstum oder auf 
die geglückte Überwindung einer Krisensituation gelegt . 

Zur lebenspraktischen Beschreibung von Resilienz dient ein 
aktuelles Zitat von Dr . Ruth Westheimer, einer deutsch-ame-

rikanischen Soziologin und Sexualtherapeutin: „Und da ist mir 
klargeworden, was der Grund dafür ist, dass es allen, die mit mir 
im Heim waren, so gut ging: Alle sind wie ich in meinen ersten 
zehn Jahren bei einer liebenden Familie aufgewachsen .“1   West-
heimer beschreibt einen der wichtigsten Resilienzfaktoren: die 
Einbindung in soziale Bezüge . Getragen von Vertrauen, Zuwen-
dung, Freundschaft und einem Gefühl der Geborgenheit inner-
halb eines Netzwerkes, bildet die Einbindung die Kernsubstanz 
der Resilienz .

Diese grundlegenden Werte, kombiniert mit persönlichem Ta-
lent, Kreativität, Optimismus und Pragmatismus, haben Ruth 
Westheimer geholfen, ein erfülltes und bewegtes Leben zu füh-
ren . Es ist ihr gelungen, ihre traumatischen Erlebnisse (Holo-
caust, Emigration und Verlust der jüdischen Ursprungsfamilie) 
zu verarbeiten und sich beständig weiter zu entwickeln . 

Genau dieser Effekt wird im Resilienz-Gedanken abgebildet . 
Es geht um den Erhalt, die Wiederherstellung und Weiterent-
wicklung der psychischen Gesundheit während des gesamten 
Lebensverlaufes . Deutlich wird hierbei der aktive, dynamische 
Prozessverlauf: Das Leben besteht aus unterschiedlichen Phasen 
mit unterschiedlichen Stressbelastungen . Jede Episode verlangt 
nach ihrer eigenen Bewältigungsstrategie und ihren eigenen 
Selbstschutzmechanismen . Das bedeutet im Umkehrschluss, 
dass Resilienz als seelische Widerstandskraft kein feststehendes 
Persönlichkeitsmerkmal darstellt und nicht ausschließlich einer 
genetischen Veranlagung zu Grunde liegt .

Es handelt sich vielmehr um eine immer wieder „neu abrufbare 
Kraft zur Bewältigung der aktuellen, individuellen Lebenskrise .“  2 

Hierin liegt die große Chance der Resilienz: sie lässt sich aneig-
nen wie ein (Krisen-) Muskel und mit passenden Methoden ent-
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wickeln und aufbauen . Das verlangt Selbstreflexion, den inneren 
Antrieb zur Beschäftigung mit den eigenen Ressourcen und die 
Bereitschaft zum regelmäßigen Trainieren der Methoden .

Die wichtigsten Resilienzfaktoren innerhalb des Resilienz-Kon-
zeptes stellen die Bausteine Einbindung, Verantwortung, Opti-
mismus und Akzeptanz dar . Die Einbindung beschäftigt sich mit 
dem Zugang zu den eigenen und sozialen Ressourcen und Stär-
ken . Thema der Verantwortung sind die Selbst- und Fremdfür-
sorge . Der Optimismus fragt nach der inneren Motivation, der 
Vision und Volition . Das Beste aus den gegebenen Optionen zu 
machen3 , steht hier im Vordergrund . In der Akzeptanz geht es 
vorrangig um das Loslassen, das Aushalten und das Annehmen 
des Unvermeidbaren . Und manchmal gilt es, lapidar wie Ruth 
Westheimer zu sagen: „Ach, so isses eben .“4

Eine der ersten wissenschaftlichen Auseinandersetzungen mit 
dem Thema Resilienz startete in den fünfziger Jahren des 20 . 
Jahrhunderts . Emmy Werner, eine amerikanische Entwicklungs-
psychologin mit Lehrauftrag an der Universität von Kalifornien, 
forschte mit ihrem Team zur Frage nach den Voraussetzungen 
mentaler Stärke . In der sogenannten Kauai-Studie5  wurde fest-
gestellt, dass sich Kinder trotz zahlreicher Risikofaktoren positiv 
entwickeln, wenn sie liebevoll unterstützt und verlässlich beglei-
tet werden . Auch hier gilt die These: Bindung schafft Resilienz . 
Ruth Westheimer dazu: „Ich glaube, dass das [mentale Kraft ha-
ben – Anmerkung der Autorin] alles damit zu tun hat, dass ich 
so eine gute Kindheit gehabt habe . Das hat mich gestärkt …  .“6

Ähnliches lässt sich in Antonovskys Konzept der Salutogenese7 

finden . Zur Gesundwerdung und Gesunderhaltung bedarf es 
sozialer Beziehungen, gegenseitiger Unterstützung und Opti-
mismus . Nur dann kann sich ein Gefühl von Stimmigkeit sowie 
Sinnhaftigkeit im Denken, Fühlen und Handeln, die sog . Kohä-
renz, entwickeln . Ergänzend hierzu beschreibt das Konzept der 
Selbstwirksamkeit von Bandura8 folgendes: Der Glaube daran, 
bestimmte Situationen aufgrund der eigenen Kompetenzen und 
Stärken bewältigen zu können, sorgt für mentale und kognitive 
Entwicklungserfolge . Basis für dieses tiefe Vertrauen in die ei-
gene Handlungsfähigkeit bildet auch hier die positive Bindung 
an eine Bezugsperson . Die aktuelle neurobiologische Forschung 
unterstellt, dass nicht psychische, stressassoziierte Erkran-
kungen, sondern Resilienzen gegenüber Krisen und Widrigkeiten 
der Regelfall sind9 . Daher stehen in einem interdisziplinären An-
satz der führenden Resilienzforschungen schwerpunktmäßig die 
natürlichen Schutzmechanismen und präventive Interventionen 
im Fokus10 .

Übertragen auf die heutige, höchst komplexe Lebenswirklich-
keit mit gesamtgesellschaftlichen und persönlichen Herausforde-
rungen (z . B . Corona-Krise, Klimawandel, Digitalisierung) wird  
die Notwendigkeit resilienter Lebensführung immer drän-
gender . Gefordert sind entsprechendes Agieren und Reagieren, 
maßvolle Anpassung und eine Ziel-Neudefinierung . Dazu bedarf 
es der persönlichen und gesellschaftlichen Widerstands- und 
Reaktionsfähigkeit, mit direktem Zugang zu den eigenen Res-

sourcen und Kraftquellen . Diese Kraftquellen können durch das 
passende Resilienz-Training gestärkt und stabilisiert werden . Er-
klärtes Ziel dieses Trainings ist der Aufbau einer individuellen 
Krisen-Resistenz, um mit Stresssituationen gelassen und flexi-
bel umgehen zu können . Insofern geht es bei der Resilienz nicht 
um emotionale Abwehr, Gleichgültigkeit oder Apathie, sondern 
vielmehr um eine Rückbesinnung auf die mentale und psychische 
Stabilität .

Auch die Selbsthilfe bietet einen großen Raum für Resilienzer-
fahrung . Das Engagement, das Miteinander, die Übernahme von 
Verantwortung, sowie die Wissenserweiterung und der Kom-
petenzgewinn sind wesentliche Faktoren in der Auseinander-
setzung mit der Erkrankung . Alle Bausteine der Resilienz finden 
sich im Wirken der Selbsthilfe wieder . Die hohe Sinnhaftigkeit 
(Kohärenz), Agieren im Netzwerk und die Förderung der Ge-
sundheitskompetenz sind wesentliche Erfolgsfaktoren in der 
Übung der Resilienz . Die Studie über Gesundheitsbezogene 
Selbsthilfe in Deutschland – Entwicklungen, Wirkungen, Per-
spektiven (SHILD-Studie)11 unterstreicht die positiven Effekte . 
In den Bereichen Bewältigung, Motivation, Zuversicht, Verant-
wortung, Information, Selbstfürsorge sowie Selbstsicherheit be-
richten Selbsthilfegruppen-Mitglieder über ihre Lern- und Ent-
wicklungsveränderungen . Das ist gelebte Resilienz .

Stefanie Sproß

1 Westheimer, Ruth: Ich verschwende meine Zeit nicht ans Hassen . In: ZEIT Nr . 1, 
30 . Dezember 2021, S . 20 . Hamburg 2021 .

2 Sproß, Stefanie: Meiner Familie meine Liebe schenken – Resilienz für den Alltag, S . 
57 . Ruppichteroth 2019 .

3 Vgl . Sproß, Kira: „dass man versucht, das Beste daraus zu machen“ . In: Sproß, Ste-
fanie, siehe oben, S . 47 .

4 Westheimer, Ruth, siehe oben, S . 19 .
5 Vgl . Berndt, Christina: Resilienz . Das Geheimnis der psychischen Widerstandskraft, 

S . 65ff . München 2018 .
6 Westheimer, Ruth: siehe oben, S . 20 .
7 Vgl . Antonovsky, Aaron: Salutogenese . Zur Entmystifizierung der Gesundheit . Tü-

bingen 1997 .
8 Vgl . Bandura, Albert: Sozial-kognitive Lerntheorie . Stuttgart 1979 .
9 Vgl . Tüscher, Oliver et al .: Resilienz – Konzepte, Theorien und Relevanz in der 

COVID-19-Pandemie . In: Nervenheilkunde 4/2021, S . 222ff . Stuttgart 2021 .
10 Mehr wissenschaftliche Informationen sind über das Leibniz-Institut für Resilienz-

forschung in Mainz, https://lir-mainz .de/home, zu finden .
11 UKE: SHILD – Studie – Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland, Ham-

burg 2018 . Zu finden unter: www .bundesgesundheitsministerium .de/fileadmin/Da-
teien/5_Publikationen/Praevention/Broschueren/Broschuere_Ergebnisse_SHILD .
PDF . Aufgerufen am 3 . Januar 2022 .
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Verbesserungen im Steuerrecht 

Behindertenpauschbetrag
Behinderungen werden nun ab einem Grad von 20 festgestellt 
(bisher 25) . Der Behindertenpauschbetrag in der Steuerklärung 
wird ebenfalls ab einem Grad der Behinderung von 20 gewährt . 
Die Pauschbeträge haben sich verdoppelt: 
GdB 20:   384 Euro
GdB 30:  620 Euro
GdB 40:  860 Euro
GdB 50: 1 .140 Euro
GdB 60: 1 .440 Euro
GdB 70: 1 .780 Euro
GdB 80: 2 .120 Euro
GdB 90: 2 .460 Euro
GdB 100: 3 .840 Euro
Blind und taub/ blind/ hilflos: 7 .400 Euro

Pflegepauschbetrag
Für die persönliche, unentgeltliche Fürsorge eines pflegebe-
dürftigen oder hilflosen Menschen kann der sogenannte Pflege-
pauschbetrag geltend gemacht werden . Ab der Steuererklärung 
2021 ist der Pflegepauschbetrag abhängig vom Pflegegrad oder 
von Hilflosigkeit . Als pflegende Angehörige können Sie den Pfle-
gepauschbetrag in Ihrer Steuererklärung in der Anlage "Außerge-
wöhnliche Belastungen" beantragen . Das Finanzamt berücksichti-
gt ihn unabhängig von Ihren tatsächlichen Ausgaben . Übersteigen 
Ihre jährlichen Ausgaben den Pauschbetrag, kann es sinnvoll sein, 
die tatsächlichen Kosten als außergewöhnliche Belastung von der 
Steuer abzusetzen . Das Finanzamt zieht dann eine zumutbare Ei-
genbelastung von Ihrem eingereichten Betrag ab .

Pflegepauschbeträge (werden nur gewährt, wenn der Pflegende 
dafür keine Einnahmen erhält)
Pflegegrad 2:  600 Euro
Pflegegrad 3: 1 .100 Euro
Pflegegrad 4 und 5: 1 .800 Euro

Änderungen durch das Teilhabestärkungsgesetz 

Assistenzhunde sollen künftig Zutritt haben zu typischerwei-
se der Allgemeinheit zugänglichen Anlagen und Einrichtungen 
– auch wenn Hunde sonst verboten sind .

Das Budget für Ausbildung wird erweitert . Künftig sollen 
auch Menschen, die schon in einer Werkstatt für behinderte 
Menschen arbeiten, über das Budget für Ausbildung gefördert 
werden können . 

Zuschüsse zum behindertengerechten Umbau
Der Bemessungsbetrag bei Zuschüssen zum behindertenge-
rechten Umbau eines Fahrzeugs wurde erhöht . Die Beschaffung 
eines Kraftfahrzeugs wird bis zu einem Betrag in Höhe des Kauf-
preises, höchstens jedoch bis zu einem Betrag von 22 .000 Euro 
gefördert . Die Kosten einer behinderungsbedingten Zusatzaus-
stattung bleiben bei der Ermittlung unberücksichtigt .

Recht

Übersicht über gesetzliche Änderungen 2022

Mit dem neuen Jahr gibt es auch gesetzliche Änderungen . Ab-
gesehen von zweimal steigendem Mindestlohn (9,82 Euro pro 
Stunde und ab Juli 10,45 Euro pro Stunde) und den steigenden 
Regelsätze von ALG II und Sozialgeld um 3 Euro gibt es noch 
einiges anderes Spannendes: 

Verbesserungen im Bereich Gesundheit und Pflege
Elektronisches Rezept 
Ab Januar wird stufenweise das E-Rezept für verschreibungs-
pflichtige Medikamente eingeführt . Bis Juni dürfen Arztpraxen 
noch übergangsweise die rosa Papierrezepte ausstellen . Ab Juni 
löst man sein E-Rezept auf dem Smartphone mit einer offiziellen 
App, einem persönlichen Pin und der Krankenkassenkarte in der 
Apotheke ein . Wer sein Rezept lieber in Papierform möchte, 
kann sich das E-Rezept auch ausdrucken lassen und den ausge-
druckten QR-Code in der Apotheke vorlegen .

Pflegeheimkosten
Bei der Versorgung in einem Pflegeheim zahlt die Pflegeversi-
cherung einen Zuschlag zum Eigenanteil . Dieser steigt mit Dau-
er der Pflege: Im ersten Jahr beträgt der Zuschlag 5% des Eigen-
anteils, im zweiten Jahr 25%, im dritten Jahr 45% und danach 
sind es 70% .

Pflegesachleistung
In der ambulanten Pflege werden die Sachleistungsbeträge ab 
Pflegegrad 2 um 5% erhöht .
Pflegegrad 2:  724 Euro
Pflegegrad 3: 1 .363 Euro
Pflegegrad 4: 1 .693 Euro
Pflegegrad 5: 2 .095 Euro

Beim Pflegegeld ist keine Erhöhung vorgesehen .

Kurzzeitpflege
Der jährliche Betrag zur Kurzzeitpflege wurde um 10% angeho-
ben und beträgt jetzt 1 .774 Euro pro Kalenderjahr . 

Übergangspflege 
Übergangspflege im Krankenhaus (§ 39e SGB V) kann genutzt 
werden, falls im Anschluss an eine Krankenhausversorgung eine 
Pflege im eigenen Haushalt oder einer Kurzzeitpflege nicht si-
chergestellt werden kann . Dieser Anspruch besteht je Kranken-
hausbehandlung für bis zu zehn Tagen . Leistungsträger ist die 
Krankenkasse . Treten Sie für diese Leistung am besten mit dem 
Sozialdienst des Krankenhauses in Verbindung . 

Kinderkrankengeld
Die pandemiebedingte Sonderregelung für Kinderkrankengeld 
wurde verlängert . Das Kinderkrankengeld kann auch 2022 je 
versichertem Kind für 30 statt 10 Tage in Anspruch genommen 
werden . Bei Alleinerziehenden sind es 60 statt 20 Tage . 
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Liebe DGM-Mitglieder,

ich bin Sigrun von Hasseln-Grindel, Rechtsanwältin und Publi-
zistin, seit Sommer 2021 Mitglied der DGM und bereichere 
zukünftig gerne ehrenamtlich die Rubrik „Recht“ im Muskelre-
port . Meine beruflichen, familiären und Handicap-Erfahrungen 
als Rollstuhlfahrerin sind für diese Aufgabe sicher von Nutzen .

Berufliche Stationen
Richterin und Rechtsanwältin: Nach Jura-Studium in Tübin-
gen war ich über 40 Jahre (Jugend-)Richterin in Hamburg, 
Niedersachsen und Brandenburg; unter anderem (Vorsitzen-
de) Richterin von Zivilkammern mit Medizinrecht, langjährige 
Vorsitzende Richterin der Jugendschwurgerichts- und Jugend-
schutzkammer des Landgerichts Cottbus . Nach meiner Pensio-
nierung im Sommer 2018 gründete ich eine kleine Anwaltskanz-
lei in Bad Saarow, südlich von Berlin . Meine Behinderung zwingt 
mich zunehmend, den Beruf durch anwaltliche Telefonberatung 
auszuüben . Nähere Infos unter www .hasseln .de .

Wissenschaft / Ehrenamt
Als Lehrbeauftragte der Universität Cottbus und Gastdozen-
tin an weiteren Universitäten im In- und Ausland lehrte ich 
das von mir begründete Studienfach Globale Rechtspädagogik/ 
Human Law als Konzept zur Bewältigung komplexer Heraus-
forderungen des 21 . Jahrhunderts; seit 2009 auch Lehrfach an 
der Uni Warschau . Langjährige Vorsitzende der AG „Kinder-, 
Jugend- und Gewaltdelinquenz; Kinder- und Jugendschutz“ des 
Landespräventionsrates Brandenburg . Mitbegründerin und Vor-
sitzende der Akademie für Rechtskultur und Rechtspädagogik 
sowie Begründerin der auf der Rechtspädagogik basierenden 
Jugendrechtshausbewegung in Deutschland . Mitglied der Ethik-
kommission und der Kommission SGB VIII (Kinder- und Jugend-
hilfe) des Deutschen Sozialgerichtstages . Initiierung und Leitung 
von Veranstaltungen rund um die UN-Behindertenrechtskon-
vention; so am 18 . Juni 2022 Aktionstag: „Teilhabe am Scharmüt-
zelsee" in Bad Saarow . Die derzeitige Corona-Pandemie ermög-
licht mir die Mitwirkung – wie Vorlesungen – online . 

Veröffentlichungen
Seit über 35 Jahren Fachveröffentlichungen wie zum Beispiel 
„Rechtspädagogik . Von der Spaß- in die Rechts- und Verantwor-
tungsgesellschaft“ oder „Innere Sicherheit in der VUCA-Welt 
durch Human Law“ . Außerdem Rechtsbücher für voll- und 
minderjährige Bürger zur Einübung in die Rechtskultur wie 
zum Beispiel „Der Justizirrtum oder Lebenslänglich für Ernst 

Janßen“; „Falken Rechtsberater“; „Verkehrsrechtsberater“; „Ju-
gendrechtsberater“ „Tilly Timber auf Megaland“ (Kinderbuch) . 

Ehrung
2006 wurde mir von Bundespräsident Köhler das Bundesver-
dienstkreuz verliehen .

Familie
Geboren in Hamburg, aufgewachsen in Rheinland-Pfalz und Tü-
bingen . Drei leibliche, drei angeheiratete Kinder, elf Enkel . In 
zweiter Ehe verheiratet mit Sozialmediziner Dr . sc . med . Bern-
hard Grindel . 

Handicap
Meine progressive Muskelerkrankung, wohl durch eine falsch 
oder nicht behandelte Borreliose im Jahr 2006 ausgelöst und im 
Jahr 2009 ausgebrochen, fällt unter die Rubrik „ohne oder mit 
sehr seltener Diagnose“ . Durch neue Schübe, unter anderem 
mit Lähmungen und Muskelschmerzen, hat sich mein Zustand 
so verschlechtert, dass ich meine Kenntnisse fast nur noch durch 
Veröffentlichungen, Telefonberatungen und Online-Angebote 
zur Verfügung stellen kann . 

Schon deshalb freue ich mich, dass ich die Rechtsrubrik im 
Muskelreport mit meinen Beiträgen ergänzen und damit zeigen 
kann, dass jeder, selbst, wenn er behindert und schwach ist, in 
unserer Gesellschaft gebraucht wird . 

Herzliche Grüße
Sigrun von Hasseln-Grindel



Muskelreport  •  01/202256

Recht

Schwerpunktthema

Aus der Rechtsprechung

Trunkenheit im Straßenverkehr als Rollstuhlfahrer 

Keine Befreiung von Rundfunkgebühren wegen Zugehörigkeit zu Covid19-Risikogruppe 

Manfred fährt mit seinem E-Rollstuhl – max . 6 km/h zulässige 
Geschwindigkeit – gutgelaunt von seiner Skatrunde ordnungs-
gemäß mit Schrittgeschwindigkeit auf dem Fußgängerweg 300m 
nach Hause . Er hat einige Bierchen und zwei Schnäpse getrun-
ken . Obwohl er keinen Fahrfehler macht, stoppt ihn eine Po-
lizeistreife . Der Alkoholtest weist einen Blutalkoholgehalt von 
1,12 Promille aus . 

Kann Manfred bestraft werden? 
Ja . Ein motorisierter Krankenfahrstuhl stellt ein Kraftfahrzeug im 
Sinne des § 316 Strafgesetzbuch dar . Der Grenzwert für die ab-
solute Fahruntüchtigkeit beträgt daher, wie bei jedem anderen 
Kraftfahrzeugführer, 1,1 Promille . Manfred muss mit einer Geld-
strafe von mindestens 15 Tagessätzen zu je 1/30 seines Monatsein-
kommens sowie mit einem Fahrverbot von einem Monat und bis 
zu drei Punkten in Flensburg rechnen (vgl . OLG Nürnberg Beschl . 

Ein Schwerbehinderter mit einer erheblichen Gehbehinderung 
(Muskelerkrankung) und eingeschränkter Lungenfunktion hat 
– allein wegen seiner Zugehörigkeit zu einer Covid-19-Risiko-
gruppe – keinen Anspruch auf Befreiung von der Rundfunkge-
bührenpflicht . Das wäre nur der Fall, wenn er allein aufgrund 

v . 13 . Dezember 2010 – 2 St OLG Ss 230/10, BeckRS 2011, 366) .  
Ist Manfred verkehrsrechtlich schon in Erscheinung getreten, ist 
die Strafe höher . 

Was wäre, wenn Manfred mit einem handbetriebenen 
Rollstuhl unterwegs wäre? 
Bei Rollstühlen mit Handantrieb gilt wie bei Fußgängern keine 
starre Promillegrenze . Doch sobald Manfred aufgrund von Alko-
hol (eventuell wegen verstärkter Wirkung bei gleichzeitigem Ta-
blettenkonsum) andere Verkehrsteilnehmende gefährdet, kann  
er ebenfalls wegen Trunkenheit im Verkehr (§ 316 StGB) bezie-
hungsweise wegen Straßenverkehrsgefährdung (§ 315 c StGB) 
bestraft werden . 

seiner Behinderung nicht mehr an öffentlichen Veranstaltungen 
teilhaben könnte . Der Ausfall von Veranstaltungen durch die 
Pandemie trifft hingegen alle Menschen . (vgl . Sozialgericht (SG) 
Osnabrück, Entscheidung vom 07 .12 .2020 - S 30 SB 245/18)

Fragen aus dem Alltag – 
von Rechtsanwältin von Hasseln-Grindel beantwortet 

Darf ich meinen Rollstuhl oder Rollator im Hausflur eines 
Mehrfamilienhauses abstellen? 

Muss ich Schadensersatz zahlen, wenn ich mit dem Roll-
stuhl im Supermarkt ein Regal streife? 

Sabine Sch . aus Gera: Mein Vermieter hat mich aufgefordert, 
meinen Elektro-Rollstuhl aus dem Treppenhaus zu entfernen . 
Der Rollstuhl passt aber nicht in meine Wohnung . Darf der Ver-
mieter den Mietvertrag kündigen? 

Antwort: Nein, Sabine, Sie haben das Recht, Ihren Rollstuhl 
oder Rollator im Treppenhaus oder Hausflur abzustellen, wenn 
Sie oder ein Mitglied Ihres Haushalts in der Bewegungsfähigkeit 
eingeschränkt und deshalb auf ein solches Hilfsmittel angewie-
sen sind . Allerdings muss ein Fluchtweg nach den Brandschutz-
bestimmungen freigehalten werden und eine wesentliche Be-
hinderung oder Unfallgefahr für andere Mieter und Besucher 
ausgeschlossen sein .

Max M . aus Herford: Ich habe im Supermarkt mit meinem hand-
betriebenen Rollstuhl ein mittig aufgestelltes Weinregal gestreift, 
weil die Kurve so eng war . Dabei fiel das Regal um und zahl-
reiche Flaschen gingen zu Bruch . Der Supermarkt verlangt von 
mir 78 Euro Schadensersatz . Zu Recht? 

Antwort: Max, hoffentlich haben Sie eine Haftpflichtversiche-
rung . Dann setzt sich diese mit dem Supermarkt auseinander . 
Wenn nicht, müssten Sie zwar grundsätzlich Schadensersatz 
wegen leichter Fahrlässigkeit zahlen . Zu prüfen ist aber das 
Maß des Mitverschuldens des Supermarktes, weil Regale nur so 
aufgestellt werden dürfen, dass ausreichend Platz für Kunden 
vorhanden ist und die Waren so gelagert werden müssen, dass 
möglichst keine Schäden entstehen .
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Das Monster IPReG

Bereits im Sommer 2019 kam das Bundesgesundheitsministeri-
um mit dem Vorstoß, eine grundlegende gesetzliche Änderung 
für den Bereich Pflege, Beatmungspflege sowie Rehabilitation 
vorzunehmen . Eine hohe Unzufriedenheit von Seiten der Ko-
stenträger mit der Systematik der Beatmungsentwöhnung 
(Weaningprozess) war ein wesentlicher Anlass, sich diesem 
Thema zu widmen und mögliche Verbesserungen zu entwi-
ckeln . Der erste Ministeriumsentwurf zeigte gravierende Män-
gel, die Komplexität der gesamten Materie wurde völlig unter-
schätzt . Es wurden allgemeingültige Regelungen getroffen, die 
den Bedürfnissen von vielen Betroffenen nicht gerecht werden . 

Das Gesetz wurde auf den Weg gebracht, um Missstände in 
der Versorgung beatmeter Versicherter und Versicherter mit 
Trachealkanüle zu beseitigen, die Versorgungsqualität zu ver-
bessern und hohe Zuzahlungen der Versicherten zu mindern . 
Herausgekommen ist, dass die Versorgung in der Häuslichkeit 
für beatmete und kanülierte Versicherte, die einen Leistungsan-
spruch auf individuelle Krankenbeobachtung gemäß der Häus-
lichen Krankenpflege Nr . 24 haben, gefährdet ist . Überhöhte 
Qualitätsansprüche an den Leistungsort sowie die Qualifikation 
von Pflegekräften und verordnenden Ärzten ermöglichen kein 
selbstbestimmtes Leben .

Neben anderen Verbänden und Organisationen hat die DGM 
von Anfang an maßgeblich mit Stellungnahmen an Minister und 
Ministerium, mit Teilnahme an Anhörungen und Aktionen auf 
die massiven Fehler hingewiesen . So antwortete die DGM be-
reits auf den ersten Entwurf des damaligen Reha- und Intensiv-
pflege-Stärkungsgesetzes (RISG)  mit einem Schreiben an den 
Gesundheitsminister zum Thema Versorgungort: „Wir erwar-
ten und fordern eine deutliche Aussage im Gesetzestext, dass 
Menschen mit neuromuskulären und anderen degenerativen 
Erkrankungen, die dauerhaft auf Beatmung angewiesen sind und 
bei denen eine Entwöhnung nicht in Frage kommt, weiterhin 
die Beatmung und die damit verbundene Behandlungspflege un-
eingeschränkt am Ort ihrer Wahl erhalten .“ 

Dem Ministerium wurden Forderungen genannt und konkrete 
Veränderungsvorschläge unterbreitet . Insbesondere muss es 
wie bisher eine Wahlmöglichkeit bei Art und Ort der Versor-
gung geben – ohne bürokratische Hindernisse! Dazu braucht 
es sowohl Qualitätsstandards in Wohngruppen und stationären 
Wohnheimen als auch ausreichend ausgebildetes Intensivpfle-
gepersonal für die häusliche Versorgung . Wir forderten den 
Gesetzgeber auf, medizinische Indikationen in den Gesetzes-
entwurf aufzunehmen, um den betreffenden Patienten die Mög-
lichkeit der Heimbeatmung ohne bürokratische oder zeitliche 
Barrieren zu ermöglichen . Angestrebte Kosteneinsparungen 
dürfen nicht dazu führen, dass den Menschen eine Versorgung 
mit Heimbeatmung abgesprochen wird .

Der Gesetzesentwurf wurde von Seiten des Ministeriums über-
arbeitet und umbenannt, wirklich wesentliche Verbesserungs-
vorschläge fanden sich aber auch im nachfolgenden Entwurf 
nicht wieder .

Der in das SGB V eingefügte §37c wirft für Versicherte weiter-
hin eine Menge ungeklärter Fragen auf:
1 . Was sind berechtigte Wünsche des Versicherten zum Ort 

der Leistungserbringung von Außerklinischer Intensivpfle-
ge? Erfahrungen mit Angaben zum Leistungsort sind von der 
gesetzlichen Krankenkasse über das Bundesministerium für 
Gesundheit dem Deutschen Bundestag bis Ende 2026 vorzu-
legen .

2 . Inwiefern haben Versicherte Einfluss auf Zielvereinbarungen 
für Nachbesserungsmaßnahmen am Ort der Leistungserbrin-
gung, welche getroffen werden müssen, um den Leistungsan-
spruch zu erhalten?

3 . Außerklinische Intensivpflege kann in vollstationären Einrich-
tungen nicht mehr nach §42 SGB XI erbracht werden, das 
heißt, der Anspruch auf Kurzzeitpflege erlischt .

4 . Außerklinische Intensivpflege darf nur noch von qualifizierten 
Pflegefachkräften erbracht werden .

5 . Außerklinische Intensivpflege darf nur noch von besonders 
qualifizierten Vertragsärzten verordnet werden .

6 . Bei beatmeten oder kanülierten Versicherten ist bei jeder 
Verordnung für Außerklinische Intensivpflege das Potential 
zur Reduzierung des Beatmungszeit bis zur Beatmungsent-
wöhnung und Dekanülierung festzustellen .

Im Schatten der Pandemie haben Ministerium und Bundesregie-
rung schließlich im Juli 2020 erfolgreich das Gesetz zur Stärkung 
von intensivpflegerischer Versorgung und medizinischer Rehabi-
litation in der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-IPReG) 
auf den Weg gebracht und zugleich den G-BA beauftragt, die 
praktische Umsetzung des Gesetzes in einer Richtlinie zur Ver-
ordnung von außerklinischer Intensivpflege (AKI-Richtlinie) zu 
konkretisieren . 

Auch im verabschiedeten Gesetzestext wurden die wesentlichen 
Kritikpunkte nicht zufriedenstellend behandelt . Der Gesetzge-
ber hat ein handwerklich fehlerhaftes Regelwerk vorgelegt und 
die konkrete Ausgestaltung den Verhandlungen zwischen Ko-
stenträgern, Krankenhausbetreibern, Medizinerverbänden und 
Patientenvertretung überlassen . 

Wie befürchtet, konnte leider im G-BA-Prozess nur wenig ge-
gengesteuert werden . Die vom G-BA am 19 . November 2021 
beschlossene AKI-Richtlinie zeigt, dass im Ergebnis von einer 
Verbesserung der Versorgungssituation durch das IPReG nicht 
die Rede sein kann .

Wesentliche Knackpunkte liegen in dem Beschluss der nun ver-
abschiedeten Richtlinie, vorbehaltlich der Prüfung durch das 
Bundegesundheitsministerium:
1 . Streichung der Leistung Nr . 24 „spezielle Krankenbeobach-

tung“ in der Häusliche Krankenpflege-Richtlinie
2 . Verordnungen, die vor dem 1 . Januar 2023 gemäß der Häus-

lichen Krankenpflege Nr . 24 ausgestellt werden, verlieren ab 
dem 31 . Oktober 2023 ihre Gültigkeit .

3 . Überhöhte Anforderungen und Hürden in der Versorgung 
beatmeter und kanülierter Versicherter an die Pflegefach-
kräfte, vor dem Hintergrund einer Unterversorgung in der 
Pflege im stationären und ambulanten Bereich .
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4 . Überhöhte Anforderungen an die Qualifikation der potenti-
alerhebenden Ärzte und verordnenden Ärzte, vor dem Hin-
tergrund des Fachärztemangels, vor allem in der ländlichen 
Versorgung .

5 . Bürokratisierung der Befunderhebung und Verordnungen
6 . Zeitpunkt der Evaluation zu den Auswirkungen der Richtlinie 

erst nach vier Jahren (Inkrafttreten der Richtlinie ab dem 1 . 
Januar 2023) .

Bereits in den Koalitionsverhandlungen der neuen Regierung 
sind die unzureichenden Regelungen zur außerklinischen Inten-
sivpflege durch das IPReG thematisiert worden . Im Koalitions-
vertrag hat sich die Ampelkoalition festgelegt: „Bei der inten-
sivpflegerischen Versorgung muss die freie Wahl des Wohnorts 
erhalten bleiben . Das Intensivpflege- und Rehabilitationsstär-
kungsgesetz (IPReG) soll darauf hin evaluiert und nötigenfalls 
nachgesteuert werden . Wir gestalten eine rechtssichere Grund-
lage für die 24-Stunden-Betreuung im familiären Bereich .“

Zu den wesentlichen Forderungen von Seiten der DGM zählen:
1 . Erhalt der Leistung Nr . 24 „spezielle Krankenbeobachtung“ in 
der Häuslichen Krankenpflege-Richtlinie 
a) um eine Versorgung der Versicherten, insbesondere Versi-

cherte mit neuromuskulären und neurodegenerativen Er-
krankungen mit einer isolierten ventilatorischen Insuffizienz 
ohne überhöhten Überwachungs- und Pflegebedarf und feh-
lender Multimorbidität, nicht zu gefährden,

b) um den Anspruch auf palliativpflegerische Leistung zu sichern, 
wenn der Leistungsanspruch aus Nr . 24 der Häuslichen Kran-
kenpflege-Richtlinie und der spezialisierten ambulanten Palli-
ativversorgung nicht ausreichen .

2 . Erhalt des Anspruches auf Kurzzeitpflege aus §42 SGB XI, 
insbesondere um die Möglichkeit zu erhalten, eine geeignete 
Versorgung von beatmeten und kanülierten Versicherten zu 
sichern .

3 . Verankerung von Leistungen gemäß des Antrages nach §37c 
in §35a SGB XI .

4 . Sicherstellung der pflegerischen und medizinischen Versor-
gung, insbesondere im ländlichen Bereich, durch Anpassung 

und Übergangsregeln zu Qualifikationsanforderungen über 
den 31 . Oktober 2023 hinaus . Es drohen Versorgungslücken 
zwischen dem 1 . Januar 2023 oder früher bis einschließlich 
31 . Januar 2026 . 

5 . Zügige Evaluation
a) des Wechsels von Versicherten aus der Versorgung durch ei-

nen ambulanten Pflegedienst in das Persönliche Budget nach 
§35a SGB 11 oder in teil- und vollstationären Einrichtungen 
in 2022 .

b) der Anzahl von Erstverordnungen in der Versorgung von Ver-
sicherten gemäß Häuslichen Krankenpflege-Richtlinie Nr . 24 
in der Häuslichkeit in Gegenüberstellung zu der von teil- und 
vollstationären Einrichtungen in den Jahren 2020, 2021 und 
2022 .

c) der Anzahl der Einrichtungen (nach Zentren und Rehaein-
richtungen) in der prolongierten Beatmungsentwöhnung von 
langzeitbeatmeten Versicherten in spezialisierten Beatmungs- 
entwöhnungseinheiten, die die Anforderungen aus dem IP-
ReG erfüllen, aufgeschlüsselt nach Bundesländern und damit 
verbundenen Wartezeiten . 

e) der Anzahl vollzeitbeschäftigter Pflegefachkräfte, die in der 
ambulanten häuslichen 1/1 Versorgung arbeiten .

Insgesamt stellt sich die berechtigte Frage, ob die sehr intensive 
Bearbeitung der Gesamtthematik in den letzten 24 Monaten zu 
einer wirklichen Verbesserung der Versorgungssituation für Be-
troffene geführt hat . Das ursprüngliche Problem des möglichen 
wirtschaftlichen Missbrauchs in der Weaningversorgung führte 
zu einem Gesamtwerk mit weitreichenden, nachhaltigen und 
größtenteils negativen Folgen für viele Betroffene, die dauer-
haft auf Beatmung und häusliche Intensivpflege angewiesen sind . 
Insofern bleibt zu hoffen, dass das Vorhaben der neuen Regie-
rung schnell zu richtungsweisenden Nachjustierungen führt . Die 
DGM wird sich weiterhin aktiv am politischen Prozess der für 
Menschen mit neuromuskulären Erkrankungen so wichtigen 
Thematik beteiligen .

Triage – 
der Gesetzgeber 
muss nun handeln

Anfang 2020 erreichten uns Bilder von ausgelasteten Kranken-
häusern in Italien und sich stapelnde Särge in New York . Die 
Dramatik der Coronapandemie wurde uns drastisch vor Augen 
geführt . Zu dieser Zeit begannen Mediziner sich die Frage zu 
stellen, wie wir in Deutschland mit einer Ressourcenknapp-
heit in Krankenhäusern umgehen würden . Schon lange ist Tri-
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age eine angewendete Prozedur in deutschen Krankenhäusern . 
Sie wird immer dann angewendet, wenn in kürzester Zeit eine 
große Zahl von Patienten zu behandeln sind . So werden bei 
Großschadensfällen wie Busunglücken Sichtungsschemata an-
gewendet und Patienten in verschiedene Kategorien eingeteilt, 
wie z .B . Sofortbehandlung, spätere ambulante Behandlung oder 
ohne Überlebenschance . 

In der Coronapandemie geht es allerdings nicht um einen lokal 
und zeitlich begrenzten Unfall, sondern um eine das ganze Land 
und potenziell alle Menschen betreffende Situation . Die der Tri-
age zugrunde liegenden Kriterien entscheiden dann nicht nur 
über einige wenige unglückliche Personen, sondern im Zweifel 
über die Behandlungschancen ganzer Bevölkerungsgruppen . 

DIVI-Empfehlung
Für die handelnden Ärztinnen und Ärzte ist die Situation aber so 
oder so eine starke Belastung . Sie müssen in kürzester Zeit ent-
scheiden, welche Person behandelt wird und damit im Zweifel 
überleben kann . Um ihnen eine Orientierung zu bieten, veröf-
fentlichte die Deutsche Interdisziplinäre Vereinigung für Inten-
siv- und Notfallmedizin (DIVI) Anfang 2020 einen Leitfaden für 
die Triage . In diesen Triage-Empfehlungen wird u .a . die “Clinical 
Frailty Scale” (CFS), zu Deutsch “Gebrechlichkeitsskala”, he-
rangezogen . Diese ist eine umstrittene Methodik, um die Ge-
brechlichkeit und damit Anfälligkeit von Menschen ab 65 Jahren 
vom äußerlichen Erscheinungsbild abzuleiten . In dieser werden 
Patientinnen und Patienten (ihrem äußerlichen Erscheinungs-
bild nach) in verschiedene Kategorien sortiert . Diese Katego-
rien sind dann Kriterien zur Priorisierung . Insgesamt soll durch 
verschiedene weitere Kriterien eine angenommene “klinische 
Erfolgsaussicht” für den einzelnen Patienten vorhergesagt wer-
den . Der daraus resultierende Wert entscheidet darüber, wer 
lebensrettende Behandlungen erhält und wer nicht . 

Private Organisationen wie die DIVI sind an keine Gesetze ge-
bunden und können ihre unverbindlichen Empfehlungen nach 
ihrem Gusto gestalten . Denn anders als in anderen Ländern 
gibt es in Deutschland kein Triage-Gesetz oder Regelungen, 
die bestimmen, welche Kriterien angewendet werden dürfen 
und welche nicht . In Ermangelung anderer klarerer Leitlinien 
werden sie von Medizinerinnen und Medizinern trotzdem häu-
fig als gegebener Standard angewendet . Daraus ergibt sich die 
Befürchtung, dass diskriminierende Triageregelungen flächen-
deckend eingesetzt werden, ohne dass es eine gesellschaftliche 
Debatte und Kontrolle gibt . Ohne den Protest des Vereins Abi-
lityWatch e .V . würden wohl noch heute in der Leitlinie der DIVI 
stehen, was uns anfangs große Bauchschmerzen bereitete . In 
einer früheren Version des Leitfadens wurden „weit fortge-
schrittene generalisierte neurologische oder neuromuskuläre 
Erkrankungen“ als Kriterium aufgeführt . Dagegen hat auch die 
DGM eine deutliche Stellungnahme verfasst und veröffentlicht .

Dabei sagt das Vorhandensein einer Vorerkrankung nicht 
zwangsläufig etwas über die Erfolgsaussichten der Behandlung 
(hier: Corona-Therapie) aus . Aber selbst, wenn es dies täte, 
schließt das Grundgesetz die Abwägung Leben gegen Leben 
aus . Auch Menschen mit Behinderung, mit Vorerkrankungen 
oder ältere Menschen müssen darauf vertrauen dürfen, dass sie 
die gleiche Chance auf Lebensrettung haben wie jeder andere 

Mensch auch – gerade in einer langanhaltenden Situation wie 
einer Pandemie .

Verfassungsbeschwerde
Angesichts dessen erhob ich im Juli 2020 gemeinsam mit acht 
weiteren Menschen mit Behinderungen, darunter auch unser 
DGM-Mitglied Jenny Bießmann, Verfassungsbeschwerde . Juri-
stisch unterstützt wurde das Vorgehen durch unseren Anwalt 
Dr . Oliver Tolmein von der Kanzlei Menschen und Rechte . Mit 
der Beschwerde wollten wir eine gesetzliche Regelung zur Tri-
age erwirken und klären, unter welchen Voraussetzungen eine 
Triage in einer Pandemie erfolgen darf . Einen Eilantrag wiesen 
das Verfassungsgericht am 16 . Juli 2020 mit Blick auf die damals 
geringen Inzidenzzahlen ab .

Mit dem Ansteigen der Inzidenzzahlen und der neuen Varian-
te Omikron am Horizont entschied das Verfassungsgericht in 
Karlsruhe nun am 28 . Dezember 2021 über die Verfassungs-
beschwerde . Zwischenzeitlich hatte sich Karlsruhe Stellung-
nahmen verschiedenster Verbände und Organisationen, darun-
ter das Bochumer Institut für Disability Studies (BODyS), das 
Deutsche Institut für Menschenrechte (DIMR), der Bundesärz-
tekammer (BÄK) oder dem Deutschen Behindertenrat (DBR), 
eingeholt .

Dass das Verfassungsgericht überhaupt die Beschwerde an-
nahm, ist bereits ein großer Erfolg . Denn für eine erfolgreiche 
Verfassungsbeschwerde muss eine unmittelbare Betroffenheit 
eines eigenen Rechtsgutes vorliegen . Doch keiner der neun Be-
schwerdeführerenden war oder ist glücklicherweise einer Tria-
ge-Situation ausgesetzt . Aber die Verfassungsrichter erkannten, 
dass das Behandeln der Triage-Frage zu spät käme, wenn bereits 
einer Person triagiert und ggf . deshalb nicht behandelt wurde 
und verstirbt .

Der Beschluss
Was aber hat jetzt das Verfassungsgericht beschlossen? Zu-
nächst hat es anerkannt, dass der Gesetzgeber, also die Poli-
tik, versäumt hat, Menschen mit Behinderungen ausreichend zu 
schützen . Das Gericht sah es als erwiesen an, dass behinderte 
Menschen im Gesundheitssystem auf Diskriminierungen stoßen 
und „dass die Lebenssituation und -qualität von Menschen mit 
Behinderungen oft sachlich falsch beurteilt werde“ . Es fehle an 
Fachwissen im Umgang mit Menschen mit Behinderungen, der 
Blick der Mediziner sei meist defizitorientiert und „unbewusste 
Stereotypisierung von behinderten Menschen benachteilige die-
se bei medizinischen Entscheidungen“ . 

Auch unsere Kritik an der unzureichenden DIVI-Empfehlung be-
stätigt das Gericht: „Die fachlichen Empfehlungen der DIVI für 
intensivmedizinische Entscheidungen bei pandemiebedingter 
Knappheit, […] beseitigen das Risiko einer Benachteiligung 
nicht .“ Sie könnten gar „zu einem Einfallstor für eine Benachtei-
ligung von Menschen mit Behinderungen werden“ .

„In der Gesamtschau liegen somit belastbare Anhaltspunkte da-
für vor, dass für die Betroffenen ein konkretes Risiko besteht, 
wegen einer Behinderung bei der Verteilung knapper intensiv-
medizinischer Ressourcen benachteiligt zu werden . Vor diesen 
Risiken können sich die Beschwerdeführenden in der akuten 
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Junge DGM: ein Update

Die Junge DGM veranstaltet jetzt schon seit über einem Jahr 
recht erfolgreich das Online-Networking Event, ein regelmä-
ßiges Treffen für junge Betroffene mit Muskelerkrankung . Alle 
vier bis acht Wochen treffen sich die Jugendlichen und Jungen 
Erwachsenen im Alter ab ca . 15 bis 29 Jahren virtuell . Gequat-
scht wird über verschiedene Themen, die die Teilnehmenden 
auch selbst mit einbringen . Auch einen Spieletreff haben wir 
schon ein paar Mal organisiert, um zusammen Spiele zu spielen 
und zu quatschen . 

Mit der Zeit haben uns mehrere Anfragen erreicht von jüngeren 
Betroffenen . Durch Corona hatten viele nur online Unterricht 

und konnten nicht viel unternehmen . Wir als Junge DGM haben 
uns gedacht, dass wir für die Kids & Teens auch etwas anbieten 
wollen . Im Oktober fand dann der erste Kids&Teens Treff der 
Jungen DGM statt . Seitdem findet der Treff ebenfalls alle vier 
bis acht Wochen statt . Eingeladen sind alle Betroffenen und Ge-
schwisterkinder zwischen der dritten bis zur ca . siebten Klasse . 
Die Eltern sind manchmal als Ansprechpartner mit dabei, bis sich 
die Kids sicher fühlen . Die Themen, die besprochen werden, 
können die Teilnehmerinnen und Teilnehmer mitbestimmen .  
Und falls ihr euch fragt, was wir als Junge DGM im Moment 
sonst noch so tun: Wir sind fleißig am Planen unseres ersten 
großen Events:

Situation der Behandlungsbedürftigkeit nicht selbst wirksam 
schützen, und sie können dem auch nicht ausweichen .“, so der 
Beschluss .
Rechtlich stellt sich aber trotzdem die Frage, ob es ein Ver-
säumnis der Politik gegeben hat . Denn nur, wenn die Politik laut 
Verfassung hätte handeln müssen, kann das Verfassungsgericht 
diese zum Handeln zwingen . Hier wird der Beschluss nicht nur 
interessant, sondern kann auch in der Zukunft für andere be-
hindertenpolitische Fälle Wirksamkeit entfalten . Zwar schützt 
das Benachteiligungsverbot wegen einer Behinderung in Art . 3 
Abs . 3 Satz 2 Grundgesetz Menschen mit Behinderungen ge-
gen staatliche Benachteiligung, doch treffe den Gesetzgeber 
damit keine umfassende, auf die gesamte Lebenswirklichkeit 
behinderter Menschen und ihres Umfelds bezogene Handlungs-
pflicht . Neu ist nun, dass sich dieser Schutzauftrag in bestimm-
ten Konstellationen, wie beim Schutz des Lebens, zu einer kon-
kreten Schutzpflicht verdichtet . Der Gesetzgeber hat also nicht 
nur einen losen Auftrag grundsätzlich vor Benachteiligung zu 
schützen, sondern er hat die Pflicht zu handeln .

Konsequent entscheidet danach auch das Gericht, dass der 
Gesetzgeber jetzt unverzüglich zu handeln habe . Denn es liegt 
– wie oben beschrieben – grundsätzlich die Möglichkeit einer 
Benachteiligung vor, gegen die sich Betroffene in der akuten Si-
tuation nicht mehr wehren können .

In einem anderen Punkt folgen die Verfassungsrichterinnen und 
-richter unserer Argumentation allerdings nicht: Das Abstellen 
auf eine klinische Erfolgsaussicht sei verfassungsmäßig unbe-
denklich, sofern nur auf das Überleben der akuten Erkrankung 
und nicht auf eine weitere Lebensperspektive – die aufgrund 
einer Behinderung verkürzt sein könnte – geachtet werde . Aus 
unserer Sicht ist dies hochproblematisch, da damit weiterhin 
Menschen mit bestimmten Behinderungen und chronischen Er-
krankungen bei der Triage benachteiligt werden dürften, wenn 
diese konkreten Einfluss auf die hypothetische Wahrscheinlich-
keit zur erfolgreichen Behandlung hätten . Alternativen wie das 
Dringlichkeits-, Prioritäts- oder Zufallsprinzip wurden vom Ver-
fassungsgericht leider nicht untersucht und diskutiert .

Wie geht es nun weiter?
Das Gericht hat den Gesetzgeber dazu aufgefordert, unverzüg-
lich Maßnahmen zu ergreifen, die eine Benachteiligung wirksam 
verhindern können . Allerdings hat es dabei der Politik maxima-
len Spielraum eingeräumt . Der Politik stehe ein „Einschätzungs-, 
Wertungs- und Gestaltungsspielraum“ zu, wie es die Verfas-
sungsrichter nennen . So kann es von einem Triage-Gesetz mit 
Kriterien, über bessere Ausbildung der Medizinerinnen und Me-
diziner, bis hin zu bestimmten Dokumentationspflichten, einen 
bunten Strauß an Maßnahmen geben . Die Letztentscheidung 
soll dabei weiter beim ärztlichen Personal liegen . 

Der kommissarische Vorsitzende des Gesundheitsausschusses 
im Bundestag und ehemaliger behindertenpolitischer Sprecher 
der CDU, Hubert Hüppe, kündigte bereits eine Sondersitzung 
an und auch die Vertreter der Regierungsparteien sicherten eine 
schnelle Behandlung des Themas zu . Persönlich bin ich hocher-
freut darüber, dass das Verfassungsgericht die Diskriminierungs-
risiken für Menschen mit Behinderungen im Gesundheitssystem 
anerkannt hat und auch das Recht auf Gesundheit aus der UN-
Behindertenrechtskonvention prominent als Argumentation für 
staatliche Handlungspflichten nutzt . Unser oberstes Ziel, eine 
gesellschaftliche Debatte und überprüfbare Regelungen wer-
den wir mit dem Beschluss des Bundesverfassungsgerichtes 
erreichen . Enttäuschend ist allerdings die fehlende Befassung 
mit dem klinischen Erfolgskriterium, welches aus unserer Sicht 
bei einer dauerhaften Ressourcenknappheit wie einer Pande-
mie ganze Bevölkerungsgruppen ausschließt . Hier müssen und 
werden wir weitere Aufklärungsarbeit leisten und versuchen die 
kommende politische Befassung zu beeinflussen .

Constantin Grosch

Zum Nachlesen Beschluss des Bundesverfassungsgerichts: 
www .bundesverfassungsgericht .de/SharedDocs/Entscheidungen/DE/2021/12

rs20211216_1bvr154120 .html
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Barrierefreies Wohnen 
Sie haben vielleicht gerade erst von der Diagnose Ihres Kindes 
erfahren und gehört, dass ein Umbau der Wohnverhältnisse 
erforderlich sein kann . Vielleicht hat Ihr Kind aber auch schon 
viele Jahre seine Muskelerkrankung und Sie haben es bisher ge-
schafft in Ihrer Wohnung oder Ihrem Haus zurecht zu kommen 
oder haben sich mit kleinen Kniffen beholfen . Nun denken Sie, 
dass es doch vielleicht ganz geschickt wäre, die ein oder andere 
Sache in Ihrer Wohnung oder Ihrem Haus der neuen Situation 
anzupassen und das Leben mit Ihrem muskelkranken Kind so-
mit für Sie als Familie ein wenig einfacher zu gestalten . Dabei 
kann einem vieles durch den Kopf gehen: Was gibt es eigentlich 
alles für Wohnlösungen? Können die bei uns umgesetzt werden? 
Lohnt sich das? Brauchen wir da eine Genehmigung in unserer 
Mietwohnung? Wer kann mir dabei helfen? Das kostet doch be-
stimmt wahnsinnig viel . Dieses umgebaute Bad, das ich da neu-
lich bei Freunden gesehen habe, das wäre doch was für uns, das 
würde so vieles erleichtern! 

In dieser Ausgabe möchten wir Sie gerne mitnehmen in den 
Dschungel des barrierefreien Wohnens und Umbauens, zu DIN-
Normen und raffinierten Individuallösungen, auf dass Sie danach 
einige Antworten und Anregungen haben und „sich an die Sache 
rantrauen“ . Wir starten mit ein paar Infos und hören dann von 
anderen Familien, wie deren Umbau gelaufen ist und was noch 
an Veränderung im Haus ansteht . Die Hilfsmittelberatung der 
DGM berät zu Fragen des barrierefreien Wohnens und Umbau-
ens und auch im Infodienst für DGM-Mitglieder finden Sie hierzu 
Infoblätter . 

Herzlichen Dank an alle, die uns Rede und Antwort gestanden 
haben und somit an diesen Elternseiten mit ihrer Erfahrung mit-
gewirkt haben! 

Merkt euch schon einmal das Wochenende vom 23. bis 25. 
September 2022 vor, dann treffen sich junge Betroffene 
zum ersten Jugendsymposium der Jungen DGM im Hessen 
Hotelpark Hohenroda. 

Wenn ihr jetzt Lust bekommen habt, auch einmal bei einer un-
serer Veranstaltungen dabei zu sein, dann schreibe uns einfach 
eine E-Mail, damit wir Euch in unsere Verteiler aufnehmen kön-
nen . 

Kids&Teens Treff: hanna .zuckermandel@dgm .org oder 
harm .groothoff@dgm .org 
Networking Event & Spieletreff: katharina .kohnen@dgm .org

Und falls ihr auch Lust habt, euch aktiv bei der Jungen DGM einzu-
bringen oder bei der Organisation des Jugendsymposiums helfen 
wollt, könnt ihr uns gerne eine E-Mail an junge .dgm@dgm .org  
schreiben, wir freuen uns immer über Zuwachs . 

Eure Junge DGM 

Die Arbeit einer Wohnberatungsstelle 

Die Innenarchitektinnen Karin Michels und Susanne Russ arbei-
ten in der AWO Wohnberatungsstelle für den Rhein-Sieg-Kreis . 
Im Online-Interview erzählen sie uns von ihrer Beratungstätig-
keit für barrierefreies Wohnen und Wohnungsanpassung .

Hallo Frau Michels und Frau Russ, schön, dass Sie mit 
uns sprechen. Als erstes wüssten wir gerne, wer sich an 
Sie wenden kann? 

Menschen, die sich an uns wenden, müssen im Rhein-Sieg-Kreis 
wohnen, sie können jeden Alters sein und müssen weder einen 
Pflegegrad noch einen Behindertenausweis haben. Beraten kön-
nen wir alle Privatpersonen, wie auch Familien, bei denen die 

Kinder unterschiedlichen Alters sind und verschiedenste Ein-
schränkungen haben. Wir freuen uns immer, wenn Menschen 
sich frühzeitig melden und sich vorausschauend zu den Möglich-
keiten erkundigen, zum Beispiel behindernde, bauliche Barrieren 
in Bestandsgebäuden abzubauen oder Neubauten direkt barrie-
refrei zu planen. 

Wie sieht Ihre Beratungstätigkeit aus? 
Das Team der Beratungsstelle besteht aus zwei Sozialpädago-
ginnen und zwei Innenarchitektinnen – insgesamt werden im 
Rhein-Sieg-Kreis 2,75 Stellen finanziert. Wir beraten und be-
gleiten nach Bedarf zusammen oder alleine. In der Regel haben 
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Ratsuchende eine feste Ansprechpartnerin. Oft melden sich 
Ratsuchende selbst oder es kontaktieren uns Angehörige oder 
Multiplikatoren wie zum Beispiel Pflegeberatungsstellen oder 
Rehakliniken. Der Erstkontakt ist meist ein ausführliches Tele-
fongespräch. Dann folgt in der Regel ein Hausbesuch, bei dem 
wir die Personen, das Haus oder die Wohnung und auch das 
Wohnumfeld kennenlernen und zu den Fragestellungen erste Lö-
sungsmöglichkeiten besprechen. Es werden anschließend nach 
Bedarf Skizzen, Vorschläge für Hilfsmittel und bauliche Anpas-
sungen erarbeitet, eine Klärung der Finanzierung sowie Stellung-
nahmen für Anträge bei der Pflegeversicherung oder zum Beispiel 
dem Landschaftsverband Rheinland erstellt und bei Bedarf Ge-
spräche mit Vermietern und Handwerksfirmen geführt.

Je nach Selbständigkeit der Ratsuchenden ist es unterschied-
lich, wie intensiv wir begleiten. Bei allen Schritten wird unsere 
Beratung geschätzt, denn wir können auf einen großen Erfah-
rungsschatz zu Hilfsmitteln, Finanzierungsmöglichkeiten und 
Herausforderungen in der Umsetzung zurückgreifen. Eine Bau-
leitung machen wir allerdings nicht. Grundsätzlich sind wir eine 
unabhängige, neutral agierende Beratungsstelle. Wir arbeiten 
nicht mit bestimmten Firmen zusammen.

Wie muss man sich Ihren zeitlichen Umfang für eine 
Maßnahme vorstellen?

Der zeitliche Umfang einer Maßnahme hängt davon ab, wie um-
fangreich die Maßnahme ist, wie schnell die Ratsuchenden zu 
einer Entscheidung kommen oder wie viele Kostenträger daran 
beteiligt sind. Wenn wir drei Kostenvoranschläge einholen, prü-
fen, gegenüberstellen und einreichen müssen, ist es anders, als 
wenn die Familie schon Schritte vorbereitet hat und wir sie nur 
mit einer Stellungnahme unterstützen. 

Wie viele Kostenvoranschläge müssen eingereicht werden?
Bei den Pflegeversicherungen reichen in der Regel ein bis zwei 
Kostenvoranschläge. Bei Leistungen der Hilfe zur Pflege oder bei 
Leistungen über die Eingliederungshilfe müssen immer minde-
stens zwei bis drei Kostenvoranschläge pro Gewerk vorgelegt 
werden. 

Werden die Kosten für den kompletten Umbau über-
nommen?

Dies ist abhängig von der Situation. Bei Pflegebedürftigen gibt es 
über die Pflegekasse maximal 4.000 Euro Zuschuss für alle zu 
dem Zeitpunkt notwendigen Maßnahmen. Zuschüsse von der 
Pflegeversicherung können jedoch mehrmals beantragt werden, 
aber nur, wenn sich Pflegegrad oder Pflegesituation verändert ha-
ben. So kann zum Beispiel der Umbau dem Entwicklungsstand 
des Kindes oder Jugendlichen angepasst werden. Ein Beispiel: 
Zuerst möchte eine Familie vielleicht, dass das Kinderzimmer 

und angepasste Bad in der Nähe der Eltern liegen. Später kann 
dann ein barrierefreies Apartment mit Bad im Erdgeschoss eine 
mögliche Lösung sein. Wenn die Mehrkosten der Umbaumaß-
nahme durch das Einkommen und Vermögen nicht getragen 
werden können, aber aufgrund der Behinderung notwendig sind, 
kann die Maßnahme finanziert werden. Es gibt über die Pfle-
geversicherung, die Hilfe zur Pflege und die Eingliederungshilfe 
hinaus unterschiedliche Programme und Fördermöglichkeiten, 
in Nordrhein-Westfalen beispielsweise Darlehen für Menschen 
mit Schwerbehinderung oder auch verschiedene Stiftungen. Die 
Fördermöglichkeiten in den einzelnen Bundesländern sind unter-
schiedlich und in der Regel auch einkommensabhängig.

Welche Umbauten werden häufig bei Ihnen angefragt?
Häufige Themen sind: 

•	Badezimmer	zum	Beispiel	bodengleiche	Dusche,	unterfahrbare	
Badewanne, überfahrbares WC

•	Hauszugang	zum	Beispiel	Rampe	
•	Überwindung	von	Treppen	zum	Beispiel	Plattformlift	
•	Aufzug	und	Türen	zum	Beispiel	Türverbreiterungen,	elektrischer	

Türantrieb. 
Wir schauen hier nicht nur auf die Bedürfnisse der Ratsuchen-
den selbst, sondern auch auf Erleichterungen für pflegende An-
gehörige, damit sie rückenschonend pflegen können oder auf 
die Bedürfnisse der Geschwister, die beispielsweise eine andere 
Waschtischhöhe benötigen. Dazu kommen häufig auch Anfragen 
zur technischen, beziehungsweise elektronischen Ausstattung 
zur Verbesserung der Selbstständigkeit.

Die Küche ist ein weiteres häufiges Thema. Wie schafft man Un-
terfahrbarkeit an der Arbeitsplatte oder einen zentralen Tisch, 
an dem alle Familienmitglieder Platz nehmen können? Wie kann 
eine Küche zum Beispiel entsprechend der möglichen Greifbe-
reiche oder der motorischen Fähigkeiten umorganisiert werden?

Welche Unterschiede bestehen zwischen Mietwohnungen 
und Eigentum? Ist es möglich auch eine Mietwohnung 
barrierefrei umzubauen? 

Das Bürgerliche Gesetzbuch regelt für das Mietverhältnis: „der 
Mieter kann verlangen, dass ihm der Vermieter bauliche Verän-
derungen der Mietsache erlaubt, die dem Gebrauch durch Men-
schen mit Behinderungen (…) dienen“. Im Einzelfall können 
dem Umbau aber Erwägungen widersprechen, die den Umbau 
zum	Beispiel	für	den	Vermieter	unzumutbar	machen.	Die	Über-
nahme und Aufteilung der Kosten müssen im Einzelfall geklärt 
werden und sind Teil des Beratungsprozesses. 

Bei Mietwohnungen ist es für die Anfragenden oft schwierig, mit 
den Vermietern ins Gespräch zu gehen. Wir begleiten dabei, die 
Vermieter zu überzeugen. Wohnungsbaugesellschaften reagie-

Im Gespräch mit den Wohnberaterinnen
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ren oft anders, wenn sich eine Beratungsstelle an sie wendet und 
sie stimmen dann eher zu. Jede Barriere, die abgebaut wird, ist 
aus unserer Sicht für alle Mieter gut und erhöht den Wert der 
Wohnung.

Bei Eigentumswohnungen ist es häufig schwierig und langwierig, 
wenn andere Miteigentümer, beziehungsweise die Eigentümer-
gemeinschaft, einer Maßnahme zustimmen müssen, zum Bei-
spiel beim Einbau einer Rampe am Hauszugang. Hier muss oft 
durch	die	Antragsteller	viel	Überzeugungsarbeit	geleistet	werden	
– obwohl viele dieser Maßnahmen der Allgemeinheit zu Gute 
kommen. Manchmal ist es leider auch nicht möglich umzubau-
en, zum Beispiel, wenn aus Brandschutzgründen kein Lift im Flur 
eines Mehrfamilienhauses eingebaut werden kann. 

Bei Mehrfamilienhäusern ist unsere Beratung für eine einzelne 
Person manchmal auch eine Riesenchance, Barrierefreiheit für 
alle herzustellen. Wird beispielsweise ein siebenstöckiges Haus 
mit innenliegendem Aufzug und durch eine Rampe am Hausein-
gang barrierefrei erschlossen, dann ist dies für alle Bewohner ein 
Gewinn, egal ob mit Bobby-Car, Rollator, Kinderwagen, Koffer 
oder Rollstuhl.

Trägt der Vermieter einen Teil der Kosten?
Leider seltener als es unser Wunsch wäre. Wir haben den Ein-
druck, dass Vermieter bei Familien mit Kindern aber eher rück-
sichtsvoll sind und Umbaumaßnahmen zustimmen. Manche Ver-
mieter finanzieren die Beteiligung an Umbaukosten über eine 
moderate Mieterhöhung.

Können Sie ein Beispiel für einen tollen Umbau bei einer 
Familie nennen?

Wir konnten oft einen barrierefreien Haus- oder Wohnungszu-
gang über eine Rampe zum Balkon im Hochparterre erwirken, 
Terrassentüren verbreitern und mit einem Haustürschloss an-
passen lassen. Dies hat den Familien sehr geholfen. Auch Ba-
dezimmeranpassungen sind für die Familien von großer Bedeu-
tung, da sie die Pflege zuhause ermöglichen, erleichtern und die 
Selbständigkeit der Kinder unterstützen können. Bei manchen 
Familien war die Einrichtung eines kombinierten Raumes mit 
Therapieliege, einer unterfahrbaren beziehungsweise höheren 
Badewanne oder einer Duschliege sehr nützlich, da oft die Ba-
dezimmer zu klein sind und zu wenig Bewegungsfläche bieten.

Welche Hürden kann es geben?
Viele haben falsche Vorstellungen von den Kosten, diese wer-
den häufig unterschätzt. Herausfordernd kann es auch sein, mit 
den Eltern offen über eine mögliche Entwicklung ihres Kindes 
zu sprechen. Wenn die Erkrankung des Kindes noch nicht of-
fensichtlich ist, sondern bisher nur eine Diagnose vorliegt, sind 

Eltern manchmal noch nicht so weit, über die künftige Entwick-
lung nachzudenken. 

Können Sie uns noch etwas über gesetzliche Vorgaben 
sagen?

Die DIN 18040 Teil 2 (Barrierefreies Bauen-Planungsgrundla-
gen) ist in vielen Bundesländern eingeführt, aber nicht in allen 
Punkten. In jedem Bundesland gibt es zu Rollstuhlgerechtigkeit 
oder Barrierefreiheit unterschiedliche Regelungen.

In Nordrhein-Westfalen ist Barrierefreiheit bei Neubauten ab 
drei Wohneinheiten vorgeschrieben, das bedeutet allerdings 
nicht, dass eine Wohnung rollstuhlgerecht sein muss. Alles, was 
in dieser DIN-Norm ohne den Zusatz „R“ aufgezählt wird, muss 
hier in der Wohnung umgesetzt werden. Die Türbreite von 80 
cm innerhalb der Wohnung reicht oft schon für viele Rollstühle 
aus. Jedoch können die Bewegungsfläche und eine bodengleiche 
Dusche mit 120 x 120 cm Größe je nach Behinderungsform und 
Hilfebedarf zu klein sein. In Einfamilienhäusern wird in Nord-
rhein-Westfalen die Barrierefreiheit nicht verlangt.

Noch ein Hinweis: Um Zuschüsse von der Pflegeversicherung zu 
bekommen, muss der Umbau nicht zwingend DIN-gerecht sein, 
sondern er muss die Pflege erleichtern, die Selbständigkeit för-
dern oder die Pflege überhaupt erst möglich machen. 

Gibt es bundesweit Wohnberatungsstellen?
Bundesweit	 gibt	 es	 Angebote	 zur	Wohnberatung.	 Einen	Über-
blick gibt es unter www.wohnungsanpassung-bag.de. Die Stellen 
beraten zu Anpassungsmöglichkeiten, Finanzierungsmöglich-
keiten und Förderprogrammen des jeweiligen Bundeslandes. In 
NRW gibt es fast flächendeckend Wohnberatungsstellen. Die 
Kontaktdaten findet man auf www.wohnberatungsstellen.de.

Welchen Tipp haben Sie für Eltern?
Wir ermutigen, Hilfsmittel und mögliche Maßnahmen auszu-
probieren, zum Beispiel den Neigungswinkel von Rampen. Die 
Reha-Care	Messe	ist	gut,	um	sich	einen	Überblick	zu	verschaf-
fen. Wir hoffen, dass sie vom 14. bis 17. September 2022 wieder 
in Düsseldorf stattfinden kann. Wenn Familien in Kliniken wa-
ren und dort barrierefreie Bäder erlebt haben, wissen sie häufig 
genau, was sie benötigen. Eine Familie in unserer Beratung hat 
sich mit Kreppband den Grundriss ihres Bades auf den Boden 
geklebt und so mit dem Rollstuhl der Tochter ausprobiert, ob die 
Umbaumaßnahmen passend für ihren Wohnraum sind. 

Zu empfehlen ist auch der Besuch von Musterwohnungen, die es 
bundesweit gibt. Das Ausprobieren und auch der Austausch mit 
anderen Familien helfen sehr!
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Tagebuch unseres 
barrierefreien Bad-Umbaus Start der Planung: Anfang 2009

•	 Terminvereinbarung	 zur	 Besichtigung	 einer	 DGM-Probe-
wohnung in Freiburg

•	 Beratungsgespräch	bei	der	Architektenkammer	in	München
•	 Besichtigung	verschiedener	Musterbäder	
•	 Berücksichtigung	der	DIN	18025	

Granit oder Beton?

Hallo Familie Blank. Wohnt ihr zur Miete oder im Eigen-
heim?

Wir wohnen im Eigenheim, Baujahr 1994. Unser Sohn wurde 
im Oktober 1999 geboren und erhielt im Dezember 2001 die 
Diagnose Muskeldystrophie Duchenne.

Wann und was habt ihr umgebaut?
2002 Austausch Granitsteinpflaster gegen Betonsteinpflaster  
 in der Hofeinfahrt (ca. 120 qm)
2004  Gartenumgestaltung mit barrierefreiem Zugang zur   
 Terrasse
2010 Rollstuhlrampe zum Wohnungseingang
2010 Badumbau barrierefrei
2018 Einbau von drei barrierefreien Terrassentüren

Wie sah die Finanzierung aus?
Die Maßnahmen 2002, 2004 und die Rollstuhlrampe wurden 
komplett eigenfinanziert. Für den Badumbau hatten wir den 
Zuschuss aus der Pflegeversicherung genutzt. Beim Fenster-
wechsel haben wir den Zuschuss aus der Pflegeversicherung für 
barrierefreie Terrassentüren genutzt und einen KfW-Zuschuss 
für die Komplettmaßnahme. 

Wie lange hat der Umbau gedauert?
Pflasterwechsel ca. 1 Woche
Gartenumbau ca. 4 Wochen
Rollstuhlrampe Aufbau inklusive Geländer 2 Tage
Kompletter Badumbau (ohne Badmöbel) 27 Tage
Fensterwechsel ca. 3 Wochen

Wer hat euch beraten?
Für den Badumbau hatten wir die Probewohnung der DGM in 
Freiburg besichtigt und wurden von der Architektenkammer 
München sowie verschiedenen regionalen Handwerkern beraten 

und die DIN 18025 haben wir uns im Eigenstudium näherge-
bracht (Anm. der Red.: inzwischen durch DIN 18040-2 ersetzt). 

Was hat gut geklappt? Wo waren Hürden?
Alle eingesetzten Handwerker haben ihre Arbeiten sauber und 
termingerecht ausgeführt. 

Würdet ihr jetzt etwas anders machen?
Wir würden einen elektrischen Türöffner für die Terrassentüre 
von Benedikt einbauen, damit diese selbständig geöffnet und 
verschlossen werden kann.

Habt ihr etwas in Eigenregie umgebaut? 
Die Rollstuhlrampe wurde komplett eigenständig geplant, gefer-
tigt und aufgebaut. Bei allen anderen Umbauten wurde mitge-
arbeitet.

Was wir noch zu sagen hätten …
•	 Austausch Granitsteinpflaster: Aufgrund der großen Fugenbreite 

bei einem Granitsteinpflaster (Pflastergröße 8 – 10 cm) fiel un-
ser Sohn immer wieder zu Boden. Daher haben wir uns für einen 
Austausch gegen Betonsteinpflaster entschieden.

•	 Rollstuhlrampe zur Wohnungstüre: 2010 erhielt Benedikt seinen 
ersten Rollstuhl. Drei Stufen sind hier drei zu viel. 

•	 Fensterwechsel mit Einbau von barrierefreien Terrassentüren: 
Wir tauschten zwei Terrassentüren gegen barrierefreie Terras-
sentüren mit 20 mm Schwelle aus. Eine Terrassentüre wurde 
gegen eine Terrassentüre ohne Türschwelle ausgetauscht. 
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Folgende Bestandteile sollte unser neues Bad haben
•	 Barrierefreie	Dusche	mit	Rollstuhl	befahrbar
•	 Elektrisch	höhenverstellbares	Dusch-WC
•	 Zwei	Waschtische,	 davon	 einer	 elektrisch	 höhenverstellbar	

und unterfahrbar
•	 Einbau	einer	Badezimmertüre	mit	einer	Breite	von	94	cm
Darüber hinaus sollte unser Bad funktional und modern wirken .

Mit diesen Informationen habe ich verschiedene Entwürfe für 
unser neues Bad gezeichnet . Nachdem meine Frau und ich 
uns für einen Entwurf entschieden hatten, haben wir im Januar 
2010 eine verbindliche Terminvereinbarung mit allen notwendi-
gen Handwerkern besprochen . Da diese ausschließlich aus der 
näheren Umgebung stammen, haben wir uns auf das Wort der 
Handwerker verlassen . Folgende Gewerke mussten hier einge-
plant werden:
•	 Wasser-	und	Heizungsinstallateur	 für	Wasserinstallation	und	

Fußbodenheizung
•	 Elektriker	für	Licht	und	Steckdoseninstallation
•	 Trockenbauer	für	Vorbau	im	Bereich	der	Badmöbel
•	 Estrichleger	für	die	Neuerstellung	des	Estrichs
•	 Fliesenleger	für	Fliesenarbeiten
•	 Schreiner	für	neue,	breitere	Innentüre
•	 Maler
•	 Möbelschreiner	für	die	Fertigung	der	Badmöbel
•	 Bauherr	für	Ausbau	des	bestehenden	Bades	inklusive	des	Est-

richs
Bis zum geplanten Umbautermin haben wir die notwendigen 
Materialien mit den Handwerkern abgestimmt und bestellt .

Ablauf des Umbaus
•	 Ausbau	der	bestehenden	Badmöbel,	Waschtische,	Duschab-

trennung, Dusch- und Badewanne, der Wohnungstüre und 

des WCs . Anschließend wurden die Badvormauerung und 
der Estrich ausgebaut . (3 Tage)

•	 Neuinstallation	der	Wasser-	und	Abwasseranschlüsse	für	Du-
sche, Dusch-WC und Waschtische . Fachgerechte Isolierung 
des Fußbodens und Verlegung Kunststoffrohre für Fußboden-
heizung, Vorbereitung Elektroinstallation (3 Tage)

•	 Estricheinbau	(1	Tag)	
•	 Trockenzeit	für	Estrich	inkl.	Aufheizzeit	für	Fußbodenheizung	

(6 Tage) Dokumentation mittels „Aufheizprotokoll“
•	 Anschließend	wurden	der	Trockenbau	(1	Tag),	die	Fliesenle-

gerarbeiten (3 Tage), Malerarbeiten mit Decke und Wände 
verspachteln und streichen (3 Tage), der Einbau des Dusch-
WC, der Waschtische und Armaturen (1 Tag) und der Einbau 
der Türe (1 Tag) erledigt .

Ende August 2010 waren die Umbauarbeiten soweit abge-
schlossen, dass wir unser neues Bad benutzen konnten . Die 
Maße für die Badmöbeleinbauten konnten erst genommen wer-
den mit Fertigstellung des Trockenbaus . Der Einbau der Badmö-
bel wurde Anfang Oktober durchgeführt . Wir hatten insgesamt 
acht verschiedene Handwerker im Einsatz . Jeder hat sich an die 
vorgegebenen Zeitfenster für die Ausführung gehalten .

Familie Blank 

Finanzierung eines Umbaus

Wichtiger Hinweis
Fördermittel müssen grundsätzlich vor Be-
ginn der Maßnahme beantragt und genehmigt 
werden . Sie können die Handwerker erst be-
auftragen, wenn die schriftliche Bewilligung 
des Kostenträgers vorliegt! 

1. Pflegekasse (§ 40, Abs . 4 . SGB XI) – Zuschuss maximal 
4 .000 Euro für „Maßnahmen zur Verbesserung des individu-
ellen Wohnumfeldes“ Voraussetzung: ein Pflegegrad .

2. Eingliederungshilfe – Leistungen für Wohnraum (§ 77 SGB 
IX) Leistungen zu Umbau, Ausstattung und Erhaltung von 
Wohnraum für Menschen mit Behinderung . Offenlegen von 
Einkommen und Vermögen . Beratung: Ergänzende unabhän-
gige Teilhabeberatung 

Badmöbel vorher Bad vorher Bad nachher

Badmöbel nachher
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Scotti, beam me up!

Eine Familie berichtet uns vom Einbau eines Etagenlifters und 
weiteren Umbauplänen infolge der Muskelerkrankung ihres 
13-jährigen Sohnes .

Wann und was habt ihr umgebaut?
Im November 2018. Das Treppensteigen fiel unserem Sohn im-
mer schwerer, sein Zimmer liegt klassisch in der Doppelhaus-
hälfte im ersten Stock. Es musste eine Lösung her. Ein Aufzug 
war außen baulich nicht möglich, einen Treppenlift innen emp-
fanden wir für ein Kind (damals war unser Sohn zehn Jahre alt) 
unpassend. Auch in Hinblick auf die Pubertät: Du willst mal 
schnell von Deinen Eltern weg und dann musst du mit gefühl-
ten 3 km/h ins obere Stockwerk fahren. Zusätzlich demütigend, 
dachten wir. Es sollte auch möglich sein, selbstständig den Schul-
ranzen oder ein Glas Wasser mit ins Zimmer zu nehmen – all 
das sprach gegen, so unsere Vorstellung, einen Treppenlift und 
für unseren Indoor-Etagenlifter. Er sieht cool aus, es passen zwei 
Personen stehend hinein und seine Freunde finden den Aufzug 
mega: „Scotti, beam me up!“
 
Wir haben das Erdgeschoss mit dem 1. Stock treppenlos verbin-
den müssen. Im Internet sind wir auf eine Firma in Köln gesto-
ßen. Sie bieten einen einstöckigen Etagenlifter an. Wir haben 
uns damals für die kleinere Variante mit einer Fläche von 0,8 
m² entschieden, es gibt auch eine größere Variante, in die ein 
Rollstuhl	passt.	Über	die	Aufzugsfirma	hat	ein	Dienstleister	eine	
entsprechende Kernbohrung gemacht und dann wurde der Auf-
zug eingesetzt. Die Bohrung hat drei Tage gedauert. Das war 
infolge baulicher Umstände länger als geplant. Das Einsetzen 
des Aufzugs ging dann in zwei Tagen, es folgten noch die Wieder-
herstellungsputzarbeiten, damit es rund um die Manschette, die 
zwischen den Geschossen eingesetzt wurde, auch wieder schön 
aussieht.

Wie sah die Finanzierung aus?
Wir haben vor Beginn der Maßnahme, vor der Bestellung einen An-
trag auf Wohnumfeld verbessernde Maßnahme gestellt, welcher  

auch im September 2018 ohne Probleme genehmigt wurde. 
Dann wurde der Aufzug bestellt und Ende November 2018 ge-
liefert und eingebaut. Die Kosten für Handwerksleistungen und 
den Aufzug haben wir selbst bezahlt abzüglich des Zuschusses 
der Pflegekasse. Den Einbau und die Rechnungsstellung haben 
wir ans Jahresende gelegt, um schnell zu Jahresbeginn die Steu-
ererklärung machen zu können. Die Handwerkerrechnung und 
die Kosten für den Aufzug wurden in der Steuererklärung als au-
ßergewöhnliche Belastung anerkannt und es gab eine erhebliche 
Steuererstattung. Das reduzierte die Kosten, die wir unterm Strich 
selbst getragen haben.

Wie lange hat der Umbau gedauert?
Eine gute Woche.

Wer hat euch beraten?
Die Firma hat uns das Komplettpaket inklusive Beratung vor Ort, 
Bestellung, Einbau und Wartung angeboten.

Würdet ihr jetzt etwas anders machen?
Ja, wir würden den größeren Aufzug nehmen, der keine Einstiegs-
kante hat und einen Rollstuhl umfassen kann. Wir waren zu op-
timistisch und kurzsichtig bei der Wahl des Aufzugs in Relation 
zur Entwicklung des Muskelabbaus. Und wir würden nicht noch 
einmal die Handwerksfirma des Aufzugsvertreibers nehmen.

Wo waren Hürden?
Die Qualität der Arbeit des vermittelten Ingenieurbüros und 
der Handwerksfirma, die die Kernbohrung gemacht hat, hatte 
„Luft nach oben“. Wir dachten, dass die Firma entsprechend viel 
Erfahrung hat und hatten uns dann für das Komplettpaket aus 
einer Hand entschieden. Anders wäre es vielleicht mit weniger 
Ärger und Dreck verbunden gewesen.

Welche weiteren Ideen habt ihr?
Mittelfristig muss unser Sohn voraussichtlich ins Erdgeschoss 
ziehen. Das erfordert einen barrierefreien Um-/Anbau mit ent-

3. Rentenversicherung, Bundesagentur für Arbeit und
 Integrationsamt (§ 49 Abs . 7, SGB IX) – Für Berufstätige 

mit Behinderung, wenn durch Baumaßnahmen die Teilhabe 
am Arbeitsleben möglich wird . Rentenversicherung, Bundes-
agentur für Arbeit oder Integrations-/ Inklusionsamt können 
zuständig sein .

4. Öffentliche Mittel – Wohnungsbauförderung für Eigen-
tümer, Vermieter und Mieter durch Landkreis, Stadt oder 
Gemeinde über die zuständigen Staats- bzw . Landesbanken 
beziehungsweise die Kreditanstalt für Wiederaufbau (KfW) . 
Maßnahmen müssen sich an der Baunorm DIN 18040-2 orien- 
tieren und durch Fachunternehmen ausgeführt werden . 

5. Steuerermäßigung nach dem Einkommensteuergesetz 
(§ 33 EStG) – Außergewöhnliche Belastungen: Rechnungs-
kopien, ärztliche Bescheinigungen, Ablehnungsbescheide der 
Leistungsträger aufheben und die Schwerbehinderung nach-
weisen .

6. Stiftungen – Über Antragsverfahren und Voraussetzungen 
informieren die DGM und die Stiftungen selbst: 

 www .stiftungsindex .de .

Weiterführende Informationen 
finden Sie auf unserem Infodienstblatt Umbaufinanzierung – 
online unter www .dgm .org/mitglieder .
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sprechender baulicher Genehmigung. Da stellen sich folgende 
Fragen: Wohin mit der Haustür, wo kann sein Zimmer ange-
bunden werden, wie wird aus der Gästetoilette und Diele ein 
barrierefreies Bad? 

Wie werdet ihr einen künftigen Umbau planen?
Am liebsten mit einem Architekten, der sich auf den barrierefrei-
en Umbau von Bestandsimmobilien spezialisiert hat. Hier wür-
den wir auf den Blick des Profis nicht verzichten wollen. Dass wir 
im Ergebnis eine für uns optimale und gleichzeitig weitsichtige 
Lösung finden. Der Um-/Anbau soll zudem nicht so speziell sein, 
dass er den Wert des Hauses mindert.
 

Habt ihr etwas in Eigenregie umgebaut? Speziallösungen?
Noch nicht. Aber da mein Mann mich mit seinem Ideenreichtum 
oft an „Daniel Düsentrieb“ und dessen Erfindungen erinnert, 
schließe ich nichts aus.

Wir würden das 
wieder so machen 

Hallo Herr Schönbucher. Wir sind gespannt: Was habt 
ihr alles umgebaut? 

Der Umbau erfolgte schrittweise nach Bedarf und dauerte von 
2008 bis 2012. Unsere beiden Söhne waren aufgrund einer 
progressiven Muskelerkrankung seit Ende der Grundschulzeit 
auf Rollstühle angewiesen, das gab den Ausschlag für die Um-
bauten. Die Treppe zur Haustür wurde durch eine Rampe aus 
Metall ersetzt. Der Weg um das Haus (Hanglage) wurde roll-
stuhlgerecht angelegt, das heißt, Treppen wurden entfernt und 
durch einen gepflasterten Weg ersetzt. Das Badezimmer wurde 
umgebaut (Wanne raus und eine befahrbare Dusche rein). Die 
Zimmertüren zu den Kinderzimmern wurden verbreitert und 
mit Schiebetüren ausgestattet. 

Was sind eigentlich DIN-Normen?

DIN-Normen sind freiwillig erarbeitete Standards unter der 
Leitung den Deutschen Instituts für Normung . Die Anwendung 
von Normen ist grundsätzlich freiwillig, Rechtsverbindlichkeit 
erlangen Normen, wenn Gesetze oder Rechtsverordnungen 
wie zum Beispiel EU-Richtlinien auf sie verweisen .

Die verschiedenen Landesbehörden können in ihren Bauord-
nungen jedoch Vorschriften festlegen, die die Einhaltung be-
stimmter Normen erfordern .

Für barrierefreies Bauen wird die DIN 18040 angewendet .  
Sie beschreibt in DIN 18040 Teil 1 die Normen für „Öffentlich 
zugängliche Gebäude“ . DIN 18040 Teil 2 „Wohnungen“ fließt 
zunehmend in die jeweiligen Landesbauordnungen ein . DIN 
18040 Teil 3 beschäftigt sich mit „Öffentlichem Verkehrs- und 
Freiraum“ . Die Norm für Barrierefreies Bauen setzt klare Ziele, 
erlaubt aber zur Umsetzung vielfältige Lösungen . 

Wer hat euch beraten?
Wir hatten keine Beratung und haben die Umbauten dem indi-
viduellen Bedarf selbst angepasst. Es gibt aber auch Beratungs-
stellen. Wir haben alles in Eigenregie umgebaut. Rollstuhlfahrer 
ist nicht gleich Rollstuhlfahrer, das heißt jede Person hat spezielle 
Bedürfnisse, die es zu berücksichtigen gilt und die sich im Lauf 
der Zeit möglicherweise verändern können.
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Probewohnungen in Freiburg
Wohnlösungen erleben und 
individuelle Beratung nutzen

Im Haus der DGM-Geschäftsstelle in 
Freiburg-Waltershofen gibt es zwei Apart-
ments mit einer behinderten- und roll-
stuhlgerechten Ausstattung . Der Wohn-, 
Küchen- und Sanitärbereich ist auf die 
besonderen Bedürfnisse von Menschen 
mit neuromuskulären Erkrankungen hin 
konzipiert . Die Wohnungen dienen als 
Anregung für die Planung des eigenen be-
hindertengerechten Wohnraums . 

Hier können Sie, Ihre Angehörigen oder 
Pflegende verschiedene Hilfsmittel und 

Wie habt ihr alles finanziert? 
Pro Umbaumaßnahme gab es damals ei-
nen Zuschuss von der Pflegekasse in Höhe 
von 2.500 Euro. Der Sachbearbeiter der 
Pflegekasse war sehr entgegenkommend 
und hat für jedes unserer Kinder den Zu-
schuss gewährt, insgesamt also 5.000 Euro 
für alle Umbaumaßnahmen. Das hat aller-
dings nicht mal für die Rampe gereicht, wir 
mussten also auch Eigenmittel einsetzen.

Würdet ihr jetzt etwas anders 
machen?
Alle Umbauten haben den erwünschten 
Effekt gebracht und waren zeitlich gut 
abgestimmt. Wir würden das wieder so 
machen. 

Auf was wäre aus eurer Sicht bei einem Neubau zu achten? 
Als Grundlage würde ich den Vorschlag des Architekten nehmen 
und dann schauen, ob das passt. Die DIN-Norm für rollstuhlge-

Apartments in Freiburg

Apartment Tuniberg

bauliche Maßnahmen nicht nur ansehen, 
sondern auch unter Alltagsbedingungen 
erproben . Bei der praktischen Anwen-
dung zeigt sich, welche Hilfsmittel und 
Maßnahmen besonders geeignet und sinn-
voll sind . Hierfür können Sie Hilfsmittel- 
Alternativen sowie verschiedene bauliche  
Maßnahmen einem direkten Vergleich 
unterziehen . 

Nach vorheriger Terminabsprache bieten 
wir eine persönliche Beratung rund um 
die Themen Hilfsmittelversorgung und  

barrierefreies Wohnen an . Planen Sie hier- 
für einen Mindestaufenthalt von zwei 
Nächten ein .

Den Buchungskalender, weitere Informa-
tionen und Fotos finden Sie unter: www .
dgm .org/angebote-dgm/beratung-unter-
stuetzung/barrierefreie-wohnloesungen-
testen .

Ihre DGM-Bundesgeschäftsstelle

rechte Bauten ist, was den Platzbedarf angeht, am Minimum für 
selbstfahrende Rollstuhlfahrer im Faltrolli ausgelegt. Für einen 
Elektrorollstuhl kann das recht eng werden. Also im Zweifelsfall 
lieber etwas großzügiger planen oder an den Bedarf anpassen.

Welche weiteren Ideen habt ihr? 
Falls ein Fahrzeugumbau geplant wird, muss man bei Elektro-
rollstühlen darauf achten, dass die Einfahrtshöhe ausreicht. Ein 
VW Bus war für unseren E-Rolli zu niedrig, deshalb haben wir 
einen Mercedes Sprinter umgebaut. Es lohnt sich bei den Her-
stellern nach Rabatten zu fragen, diese betragen für Schwerbe-
hinderte bis zu 25 Prozent auf Neuwagen. Falls zum Beispiel 
für den Urlaub ein Patientenlifter benötigt wird, muss auch hier 
genau gemessen werden, ob der Platz im Fahrzeug ausreichend 
ist. Wir favorisieren eine manuell ausklappbare Rampe am Heck 
des Fahrzeugs für Rollifahrer, die nicht selber fahren und auf Hil-
fe angewiesen sind. Elektrische Hebebühnen sind langsam und 
können kaputt gehen, bei manuellen Klapprampen ist das so gut 
wie ausgeschlossen. 

Bad Apartment Kaiserstuhl
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Duldung sollen grundsätzlich nicht mehr in Abhängigkeit von 
der Geltungsdauer des Aufenthaltsdokuments befristet werden . 
Das hat das BMAS den Sozialministern der Länder mitgeteilt . Vo-
rausgegangen war eine Initiative der Bundesarbeitsgemeinschaft 
der Freien Wohlfahrtspflege, die eine Änderung der Schwer-
behinderten-Ausweisverordnung angeregt hatte . Der Wegfall  
der Befristung der Schwerbehindertenausweise gilt nicht für 
Asylbewerber .
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

„Erasmus+“ – mehr Inklusion, mehr Vielfalt: Die Europäische  
Kommission hat einen Beschluss zur Festlegung eines Rahmens 
für Inklusionsmaßnahmen für die Programme Erasmus+ und 
Europäisches Solidaritätskorps 2021-2027 veröffentlicht . Ziel 
ist es auch, Studierende mit Behinderungen und chronischen 
Krankheiten für die Programme Erasmus+ und Europäisches 
Solidaritätskorps zu gewinnen . Schon seit einer Reihe von Jah-
ren werden Studierende mit Behinderungen durch zusätzliche 
Mittel im Erasmus+-Programm und allen anderen DAAD-Pro-
grammlinien unterstützt . 

Elternseiten

Schon gewusst / geklickt?
Antidiskriminierungsstelle des Bundes – Beratungsange-
bot erweitert: Die Antidiskriminierungsstelle des Bundes re-
agiert auf die deutlich gestiegene Zahl der Anfragen mit einem 
Ausbau ihres Beratungsangebots . Seit September 2021 wird 
unter der neuen, kostenlosen Rufnummer 0800 546 546 5 eine 
telefonische Beratung angeboten . Es gibt auch eine neue Web-
site, die um einen digitalen Beratungswegweiser, um intelligente 
Suchfunktionen und eine aktualisierte Beratungslandkarte er-
gänzt wurde:  www .antidiskriminierungsstelle .de .
  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Der BTHG-Kompass umfasst Themen, die mit der Umset-
zung des Bundeteilhabegesetzes in Zusammenhang stehen und 
den Umsetzungsstand sowie gute Beispiele und Urteile  https://
umsetzungsbegleitung-bthg .de/bthg-kompass/neue-eintraege . 
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Schwerbehindertenausweise von Menschen mit Flucht-
hintergrund nicht mehr an die Laufzeit von Duldungen 
gekoppelt: Schwerbehindertenausweise von Menschen mit 

Archiv Elternseiten auf der DGM-Website – Themen zum Nachlesen 

Im Mitgliederbereich www .dgm .org/mitgliederbereich/mus-
kelreport oder in alten Ausgaben des Muskelreports finden 
Sie die verschiedenen Themen, die bereits näher beleuchtet 
wurden . Wir laden Sie ein, Themen, die Sie interessieren, ge-

2013 
• Geschwister  
• Freizeitgestaltung

2014 
• Inklusion in Kindergarten und Schule 
• Wann spreche ich mit meinem Kind  
• Rollstuhl; 
• Reise-ABC (1)

2015 
• Reise-ABC (2) 
• Mütter
• Jubiläumsausgabe
• Väter 

2016
• Beruf
• Wenn das Kind flügge wird Teil 1+2
• Diagnostik 

2017
• Kinder- und Jugendreha
• Schule
• Kraft im Alltag/ Resilienz
• Sport mit Muskelerkrankung

2018 
• Behandlung Neuromuskulärer Erkran-

kungen
• Ambulante Unterstützung für Familien
• Bloggen
• Studium

2019
• Transition
• Assistenzhund
• Family! – Familienwochenende
• Lass es dir schmecken

2020
• Reisen
• Duchenne
• Beruf
• Geschwister

2021
• Studien 
• Kind im Krankenhaus 
• Hilfsmittel 
• Kinder- und Jugendreha 

A
rc
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v

zielt nachzulesen . 2013 fing es mit den Seiten für Familien im 
Muskelreport an, davor gab es Elternzeitungen und Rundbriefe 
– manch einer erinnert sich vielleicht noch . Hier die Übersicht 
der Themen:

Viel Spaß beim Schmökern! 

Über Themenwünsche freuen 

wir uns auch immer sehr. 
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Wir wollen uns mit folgenden Fragen beschäftigen: Warum ist Physio-
therapie für mein Kind wichtig? Was gibt es zu beachten? Was macht 
einen guten Physiotherapeuten aus und wo finde ich ihn?

Wir freuen uns, wenn Sie uns Ihre Erfahrungen mit Physiotherapie 
mitteilen möchten . Rufen Sie uns hierfür gerne an oder schicken uns 
eine E-Mail . 

Das Redaktionsteam der Elternseiten
 

Im nächsten Heft:  
Physiotherapie bei Kindern 
und JugendlichenA

us
bl

ic
k

gudrun .reeskau@dgm .org 
miriam .vogt@dgm .org
franz .stefan@dgm .org
T 07665 9447-30

Freizeiten

Familienwochenende 2022
Wir planen wieder ein Familienwochenende und sind zuver-
sichtlich, dass Corona diesmal keinen Strich durch die Rechnung 
macht: Es soll vom 14 . bis 16 . Oktober 2022 in die Jugendher-
berge nach Bad Homburg (Nähe Frankfurt) gehen . Geplant sind 
wieder viel Spiel und Spaß, Begegnung mit anderen Familien, 
Zeit zum Quatschen sowie für die Eltern auch ein inhaltliches 
Programm . 

Wir freuen uns, wenn ihr euch den Termin schon mal freihaltet! 

Liste bundesweiter Wohnberatungsstellen

Hilfsmittel

Unsere Studentin Vivien Göppert berichtet 
über Ihre Projektarbeit . Vielen Dank dafür!

Im Rahmen meines Praktikums bei der DGM-Hilfsmittelberatung 
habe ich eine Liste der Wohnberatungsstellen zusammengestellt, 
welche mit einer Musterwohnung oder einer Hilfsmittelausstellung 
ausgestattet sind . Hier können die jeweiligen technischen Lösungen 
besichtigt und erprobt werden . Die Liste enthält kurze Informa-
tionen zu den einzelnen Stellen wie zum Beispiel die Beratungs-
schwerpunkte und ist in Bundesländer untergliedert . Leider konnte, 
mit Ausnahme der Probewohnungen der DGM, keine weitere Stel-
le gefunden werden, die sich auf Muskelerkrankungen spezialisiert 
hat . Dennoch können die gefundenen Stellen sicherlich hilfreich 
sein, um wohnortnah neue Inspirationen zu gewinnen und tech-
nische Möglichkeiten für das eigene Wohnumfeld zu entdecken . 

Die Liste ist auf Basis der Informationen, welche auf der Website 
der jeweiligen Stellen zu finden sind, erstellt worden . Aufgrund 

dessen ist es sehr wichtig, vor einer Besichtigung Kontakt zu der 
gewünschten Stelle aufzunehmen, um sich dort nochmals genauere 
Informationen einzuholen . Die Vollständigkeit der aufgeführten 
Stellen, sowie eine ständige Aufrechterhaltung der Aktualität kann 
nicht gewährleistet werden . Die Liste kann bei der DGM-Hilfs-
mittelberatung angefordert werden: T 07665 9447-50 oder bera-
tung@dgm .org . 

Viele unserer Gäste machen mit den Probewohnungen in der Bun-
desgeschäftsstelle viele positive Erfahrungen . Ich hoffe, dass Sie 
ebenso von der Liste profitieren, indem Sie bei einem Besuch in 
einer Musterwohnung in Ihrer Nähe Anregungen erhalten!
Schöne Grüße,

Vivien Göppert

Save 
the 

date!
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Sprühdosenhilfe

Hallo,

damit Sie Ihr Deo demnächst leichter bedienen können, betä-
tigen Sie die Deodose mit einem Griff für Farb-Sprühdosen – 
zum Beispiel der Marke Auprotec . So brauchen Sie keine Kraft 
in den Fingern für die Sprühdose, sondern betätigen sie mit der 
ganzen Hand . Die Deo-Dose sollte aber den Sprühknopf mit-
ten auf dem Deo haben und nicht die großen schrägen Druck-
köpfe . Einfach einschieben in den Griff für Farbsprühdosen, 
darauf achten, in welche Richtung gesprüht wird und schön 
"duften" . Zu bestellen ist der Griff im Internet oder in Baumärk-
ten zu kaufen . 

Gutes Gelingen wünscht
Claus Vahlsing

Die hier beschriebenen Hilfsmittel sind für den eigenen, individuellen Bedarf hergestellte Eigenkonstruktionen findiger und technisch versierter 
Menschen . Sie sind nicht TÜV-geprüft und tragen keinerlei Güte- oder Sicherheitssiegel . Die DGM übernimmt keinerlei Garantie für die Funkti-
onstüchtigkeit oder Wirksamkeit der Hilfsmittel und natürlich auch keinerlei Gewährleistung oder sonstige Haftung im Schadensfall!

Hatten Sie eine zündende Idee zu einem 
Hilfsmittel, das Sie, Ihre Familienmitglieder 
oder Freunde anschließend gekauft oder  
selbst hergestellt haben?

Manchmal ist eine individuell benötigte 
Hilfe auf dem Markt einfach nicht zu fin-
den, das Kostenübernahmeverfahren ist 
zu umständlich oder es handelt sich um 
eine Kleinigkeit, die vermeintlich sonst nie- 
mand braucht … Die Beweggründe für die 
Erfindung eigener Hilfen können recht un-
terschiedlich sein . Fest steht aber, dass es 
zahlreiche originelle und nützliche Ideen  
für Hilfsmittel gibt, die wir einem breite-
ren Interessentenkreis zugänglich machen 
möchten .   

Das DGM-Hilfsmittelberatungsteam sam-
melt deshalb Vorschläge und Anregungen 
zu Hilfsmitteln aller Art, die das Leben mit 
einer Muskelerkrankung erleichtern .

Nennen und beschreiben Sie uns Gegen-
stände oder Vorrichtungen, die auch an-
dere Muskelreport-Leser nachbauen oder  
erwerben können . Senden Sie uns ein 
oder mehrere Bilder und eine Beschrei-
bung, warum ausgerechnet dieses Hilfs-
mittel Ihnen so nützlich ist . Die Bilder 
benötigen wir in digitaler Form und aus-
reichender Auflösung (mind . 300 dpi oder 
1024 x 768 Pixel) als separate jpg-Datei . 

Eine technische Zeichnung erleichtert 
den Leserinnen und Lesern das Nach-
bauen . 

Wir freuen uns auf Ihre Ideen und Tipps!
Bitte senden Sie uns Ihren Beitrag und 
richten Sie ihn an folgende Adresse:

DGM e .V . 
Hilfsmittelberatungszentrum
Im Moos 4, 79112 Freiburg 

oder per E-Mail an: 
sybille .metzger@dgm .org 
katarina .lissek@dgm .org

Gesucht: Hilfsmittel Marke Eigenbau

Ein aktualisiertes „Archiv“ der Hilfsmittel Marke Eigenbau

Sind Sie auf der Suche nach einem Hilfsmittel für eine bestimmte 
Situation? Dann schauen Sie doch auch im Mitgliederbereich un-
serer Webseite in der Rubrik „Hilfsmittel Marke Eigenbau“ vorbei 
(www .dgm .org/mitgliederbereich/hilfsmittel-marke-eigenbau) . 

„Hilfsmittel Marke Eigenbau“ ist seit vielen Jahren eine beliebte 
Kategorie im Muskelreport . Schon so manch zündende Idee hat 
anderen Betroffenen in ähnlichen Situationen weitergeholfen . 
Oft entpuppen sich Gegenstände als nützlich, die eigentlich 
nicht als Hilfsmittel gedacht waren, oder sie lassen sich mit nur 
wenigen Handgriffen umfunktionieren . 

Um den Zugriff auf die Marke Eigenbau-Ideen auch älteren Da-
tums zu erleichtern, haben wir einen „Katalog“ in Form einer 
Download-Datei für Sie angelegt, der laufend ergänzt wird . Mit-
hilfe des nach unterschiedlichen Anwendungsbereichen geglie-
derten Inhaltsverzeichnisses lassen sich darin sämtliche Beiträge 
der letzten Jahre finden . Sie können sich das gesamte PDF-Doku- 
ment herunterladen oder einzelne Seiten ausdrucken . 

Viele Grüße 
Ihr Team aus der Hilfsmittelberatung 

TIPP
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Inhalte der Fortbildung
Verminderte Muskelkraft und -ausdauer sind die Hauptbe-
schwerden erwachsener Patienten mit neuromuskulären Er-
krankungen . Sie können generalisiert sein oder bestimmte 
Körperbereiche besonders betreffen . Die Mobilität und Bewe-
gungsfähigkeit im Alltag und Beruf werden dadurch zunehmend 
eingeschränkt . Als Folge stellen sich Atrophien und gegebenen-
falls auch Schmerzsyndrome ein .

Die wichtigste symptomatische Behandlungsmaßnahme ist die 
Physiotherapie, ergänzt durch Ergotherapie und Logopädie 
sowie physikalische Maßnahmen zur Optimierung des Muskel-
stoffwechsels . 

Da sich eine Muskelerkrankung unterschiedlich äußern kann, 
sind auch die entstehenden Probleme vielfältig . Muskelaufbau- 
und -ausdauertraining können je nach Art der Muskelerkran-
kung besonders angezeigt bis kontraindiziert sein, auf alle Fälle 
müssen die Behandlungsmethoden und -ziele stets an die jewei-
lige Krankheitsproblematik des Patienten angepasst werden . 

Da der Kraftverlust seine Ursache nicht in einem Mangel an Be-
wegung hat, sondern im Abbau der nervalen oder muskulären 
Strukturen, stehen die Optimierung von Bewegungsabläufen, 
Erarbeitung von Kompensationsstrategien sowie die Aktivie-
rung physiologischer Reserven im Vordergrund der symptomo-
rientierten Therapie . 

Im medizinischen Teil wird ein Überblick über die Physiologie 
und Genetik der häufigsten Muskelerkrankungen der Erwach-
senen vermittelt . Besonderes Gewicht wird auf die aus diesen 
Erkrankungen resultierenden Symptome und Krankheitsbilder 
gelegt . Darüber hinaus wird ein Einblick in die wichtigsten medi-
zinisch-diagnostischen und therapeutischen Verfahren gegeben .  

Im praktischen Teil werden die Besonderheiten in der Be-
funderhebung und physiotherapeutische Behandlung bei 
muskelkranken Erwachsenen behandelt . Die Grundlage der 
Therapie ist dabei nicht die isolierte Anwendung von Einzel-
techniken, sondern vor allem die Kombination von funktio-
nellen Behandlungsmethoden mit dem Ziel, den Patienten bei 
der Bewältigung der Krankheitsfolgen sowie bei der Erhaltung 
seiner Alltagskompetenzen zu unterstützen . Anhand von Bild- 
und Mediendokumentation und an Beispielen von anwesenden 
Patienten werden Krankheitsbilder und Problematiken aus der 
Praxis erörtert . Zudem wird die sinnvolle und effiziente Hilfs-
mittelversorgung eingehend besprochen .

Fortbildungen / Seminare

  

 

 Physiotherapie bei Erwachsenen 
mit neuromuskulären Erkrankungen
  

Datum:
29 . bis 30 . April 2022
Freitag 9 bis 18 Uhr
Samstag 8 .30 bis 17 Uhr 

Ort:  
Asklepios Weserbergland-Klinik Höxter 
Grüne Mühle 90
37671 Höxter

Referierende: 
Dr . med . Jan Brocke
Chefarzt Neurologie,  
Asklepios Weserbergland-Klinik, Höxter

Petra Mann
Physiotherapeutin,  
Asklepios Weserbergland-Klinik, Höxter

Zielgruppe: 
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebühr (inkl. Snacks und Getränke):
135 Euro für DGM-Mitglieder
160 Euro für Mitglieder des Deutschen  
 Physiotherapieverbandes (ZVK) 
205 Euro für Nichtmitglieder  

Anmeldeschluss: 
24 . März 2022

Anmeldeunterlagen können angefordert werden bei:
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V .
Im Moos 4, 
79112 Freiburg
T 07665 94470 
F 07665 9447 2
info@dgm .org

Fortbildungsveranstaltung für 
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten
Im Rahmen einer Qualifizierungsreihe für Physiotherapeuten bieten die Deutsche Gesellschaft für Muskel-
kranke e .V . (DGM) und der Deutsche Verband für Physiotherapie (ZVK) Fortbildungen für die Behandlung von 
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit neuromuskulären Erkrankungen an . 

Diese Fortbildung entspricht der Rahmenempfehlung zur Fort-
bildungspunktevergabe der Spitzenverbände der Krankenkassen 
und der Bundesarbeitsgemeinschaft der Heilmittelverbände . 
Die Anerkennungsfähigkeit ist gegeben, soweit die Rahmenver-
träge auf Landesebene mit den Krankenkassen es vorsehen . Die 
Fortbildung umfasst 18 UE/FP .
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Berichte

ZNM – 
zusammen Stark! e. V.
Zentronukleären Myopathien (ZNM)

Wer sind wir?
Wir freuen uns, als Partnerorganisation der DGM erneut über 
unseren Verein berichten zu dürfen . Wir sind der 2015 gegrün-
dete Selbsthilfe-Verein für Betroffene zentronukleärer Myopa-
thien (ZNM) in Deutschland, den Niederlanden und Österreich . 
ZNM sind sehr seltene Muskelerkrankungen, die durch Muta-
tion eines der Gene MTM1, DNM2, RYR1, TTN, SEPN1 oder 
BIN verursacht werden . Die Symptome sind meist schwerwie-
gend und die Prognosen schlecht . Auch sind die ZNM so selten, 
dass die Forschung an ihnen keine staatliche Förderung genießt 
und nur durch Familienorganisationen wie uns ermöglicht wird .
Was machen wir?

Wir arbeiten zusammen daran, Betroffene und Angehörige zu 
vernetzen und ihnen die vielen Möglichkeiten zu zeigen, die ein 
Leben mit ZNM bietet . Dafür nutzen wir unser internes Forum 
auf Facebook, regelmäßige Onlineschulungen, Telefonkonferen-
zen und persönliche Treffen .

Auch setzen wir uns dafür ein, dass Betroffene die bestmögliche 
Behandlung erhalten, indem wir Fachkräfte aus Medizin und 
Therapie umfassend informieren und unterstützen .

Unsere Forschungsprojekte
Von Forschergruppen haben wir 2021 vielversprechende Zwi-
schenberichte erhalten: Beim Forschungsprojekt “REDyT” unter 
Leitung von Isabel Punzon (Nationale Tierärztliche Hochschule 
von Alfort) wurde erstmals die sogenannte "Genschere" in Mus-
kelzellen von Hunden angewendet . Beim Forschungsprojekt 
“Therapy development for DNM2 – CNM” unter Leitung von 
Jim Dowling vom SickKids Hospital in Toronto wurden 30 poten-
zielle Medikamente identifiziert, die die Muskelleistung von Men-
schen mit einer DNM2-bedingten ZNM verbessern könnten .

Klinische Studien
Im Bereich der ZNM finden derzeit drei Klinische Studien statt: 
Sehr vielversprechend ist die Studie zur Gentherapie für die 
schwerste ZNM, die myotubuläre Myopathie (MTM), gestar-
tet . Die behandelten Jungen im Alter von 0 bis 6 Jahren zeigten 
extrem gute Fortschritte hinsichtlich Atmung und Motorik . Lei-
der sind die letzten vier Patienten an durch die Gentherapie 
verursachten Leberproblemen verstorben, darunter auch ein 
Junge aus unserem Verein . Die Studie ist seitdem angehalten . 
Wie es weiter geht, ist noch ungewiss . In der zweiten klinischen 
Studie wird ein Medikament getestet, das die Bildung des En-
zyms DNM2 reduziert und so die Muskelkraft von Menschen 
mit verschiedenen ZNM erhöhen könnte . Eingeschlossen sind 
Menschen ab 16 Jahren . Bislang sind dazu noch keine Ergeb-
nisse veröffentlicht worden . Wir hoffen, dass die Entwicklung 
des Medikaments weiter erfolgreich verläuft . In einer dritten 
Studie wird getestet, ob ein Brustkrebs-Medikament bei Jungen 
mit MTM zu einer Verbesserung der Muskelkraft führt . Tests mit 
Tiermodellen legen dies nahe .

Jahresrückblick 2021
Das zweite Corona-Jahr war eine große Herausforderung, vor 
allem für die jungen Risikopatienten unter uns, die noch nicht 
geimpft werden konnten . Die meisten Familien haben sich stark 
eingeschränkt oder ganz isoliert . Um all dem zu begegnen, ha-
ben wir vielfältige Online-Angebote organisiert, bei denen wir 
unser Wissen, aber auch unsere Emotionen und Ängste austau-
schen konnten . Zudem haben wir Experten eingeladen, um uns 
in Onlinemeetings einen Einblick in die neuesten Entwicklungen 
zu geben . Unser Austausch und Zusammenhalt in dieser Zeit 
haben uns die Kraft gegeben, unseren Alltag weiter zu meistern . 
Überdies haben wir die Zeit genutzt, um bei einem Strategie-
treffen im November 2021 unseren Vereinskompass neu aus-
zurichten .

Herzliche Einladung zur Familienkonferenz
In diesem Sinne möchten wir Sie alle herzlich vom 26 . bis zum 
29 . Mai 2022 zu uns nach Bad Nauheim einladen . Unsere An-
gebote stehen auch DGM-Mitgliedern offen und wir freuen uns 
sehr, wenn es einige von Ihnen zu uns schaffen! Weitere Infor-
mationen finden Sie unter www .znm-zusammenstark .org .
Wir freuen uns auf die weitere Kooperation mit der DGM!

Im Namen aller Mitglieder
Die Vorstände Mareen Bockstette, 

Frank Schulte, Dr. Holger Fischer
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Mitbewohner oder Mitbewohnerinnen gesucht: 
Hi, ich bin Alexander und beginne 
zum Wintersemester 22 / 23 mein 
Studium in Köln . Für die Gründung 
einer inklusiven und barriere-freien 4er-WG suche ich weitere 

Mitbewohner*innen mit und ohne 
körperliche Behinderung . Bei Interesse und Fragen schreibt 

mir gerne . Meine E-Mail ist: inklusive-wg-koeln@web .de .

Pinnwand

Abkürzungsverzeichnis

PInnwanD

ALS  Amyotrophe Lateralsklerose
BTHG Bundesteilhabegesetz
CMT Morbus Charcot-Marie-Tooth
DG Diagnosegruppe der DGM
DGM  Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V .
DMD / BMD Duchenne Muskeldystrophie / Becker-Kiener  
 Muskeldystrophie
FSHD Fazio Skapulo Humerale Muskeldystrophie
HMSN  Hereditäre motorisch-sensorische Neuropathie
IPReG Intensivpflege- und Rehablitationsstärkungs- 
 gesetz
LGMD Gliedergürteldystrophie
LV  Landesverband der DGM

MMOD Muskelerkranke mit sehr seltener /  
 ohne Diagnose
MZEB  Medizinische Zentren für Erwachsene  
 mit Behinderungen
PPS Postpolio-Syndrom
SBMA Spinobulbäre Muskelatrophie
SMA  Spinale Muskelatrophie
SPZ Sozialpädiatrisches Zentrum
NME Neuromuskuläre Erkrankung
NMZ Neuromuskuläres Zentrum
UN-BRK Übereinkommen der Vereinten Nationen   
 über die Rechte von Menschen mit  
 Behinderungen

Plattform-Hublift Hercules MB1000: 
Wir bieten wegen Todesfall unseren Plattform-Hublift mit Haltegriffen, einer Tragfähigkeit von 300 kg,  für Personen mit Rollstuhl, auch E-Rollstuhl, oder stehende Per-sonen an . Der Lift ist von 2018, wurde wenig gebraucht und ist für den Außenbereich geeignet . Er ist schnell und einfach aufzubauen, man benötigt hierzu keine großen Kenntnisse . Er wird auf eine ebene Fläche gestellt und für den Betrieb ist nur ein Stromanschluss 230 V (reguläre Steckdose) erforderlich . Die Bedienung erfolgt einfach über ein Handbedienteil mit Spiralkabel . Er hat eine nutzbare Plattform von 830 x 1650 mm bei einer Gesamt-außenbreite von 1190 mm und eine Hubhöhe von 1000 mm . Der NP war 10 .300 Euro . Geben ihn für 5 .750 Euro auf Verhandlungs-basis ab . Er steht im Hunsrück nähe Simmern . Bei Interesse einfach unter T 0170 5847158 melden .

Rollstuhlzuggerät E-Pilot 
Fa. Alber: 
Bj .12 / 2020, 8 Mon . in Gebrauch, 

TÜV, Rollstuhl Rubix Comfort, Sitz 

44cm, mit Andockstation, Tasche für 

Rollstuhl, 1 Satz Wechselräder der 

Firma A2J 25 Zoll, 2 Schläuche, 1 

Weißwandreifen . NP 8 .000 Euro, 

VB 4 .500 Euro . 
Kontakt: Peggy Gasche Müller, 

88471 Laupheim, T 07392 93119 

oder 0160 2858425 .

MoWi Türschwellenbühne TSB. Bedienung mit Handfunksender . Edelstahl mit rutschfestem Belag . 70 cm Breite und 40 cm Tiefe . Motorantrieb rechts . Steigungsgrad der Bühne 12 Grad . Belastbar mit schwerem Elektrorollstuhl . Preis: 250 Euro . 
Beides Standort: Köln, Infos und Kontakt: p .hoepp@gmx .de, T 0178 4102661

Deckenliftsystem von Handimove:  

Wenig gebraucht und alles in sehr 

gutem Zustand . 

2 x gerade Schienen, 1 x 150 cm,  

1 x 200 cm, 1 Bogen 90 Grad Winkel, 

Radius 60 cm, gerade Enden des 

Bogens je 60 cm, Hubmotor und 

Tragegurte, sowie mit allen Haken 

und Bügeln und Befestigungsmate-

rialien . Drei verschiedene Transport 

und Sitztücher / Tragegurte in  

Größe M (2 Handi Toiletten Tücher, 

1 Handi Slingtuch) .  

Preis: 1 .650 Euro VB . 
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Wohnlösungen erleben und individuelle 
Hilfsmittelberatung vor Ort nutzen

•	günstige Übernachtungspreise

•	zusätzliche Ermäßigung für  
 DGM-Mitglieder

•	Fahrdienst und behinderten- 
 gerechtes Mietfahrzeug

•	Hausnotruf und Pflegedienst  
 auf Anfrage

Terminabsprache und Buchung: 
T 07665 94470 oder info@dgm .org

BARRIEREFREIE 
APARTMENTS 
in Freiburg im 

Breisgau

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM) • Im Moos 4•79112 Freiburg • www.dgm.org

BARRIEREFREIE APARTMENTS

Unser Service für Sie: 
Günstige Übernachtungspreise 
Fahrdienst • Notrufsystem
Zusätzliche Hilfsmittel* 
Pfl egedienst* 
* auf Anfrage

Probewohnen / Individuelle Beratung  

0 76 65 / 94 47 - 0
Rufen Sie uns an: Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V.  

Im Moos 4 • 79112 Freiburg i.Brsg. • Internet:www.dgm.org

Unser 

Service 

für Sie



··

360° Leben
 Die Swiss-Viva-Familie

Swiss 
Viva Junior S

Swiss 
Viva Grand M

Swiss 
Viva Junior Swiss 

Viva Plus Swiss 
Viva Grand

Fon +49 911 988 12 112, sks@sks-rehab.com 
www.sks-rehab.com

Swiss 
Viva Grand S

   KOMPAKTE AUSSENMASSE
   ÜBERALL MOBIL – DRINNEN UND DRAUSSEN

   MODULAR UND INDIVIDUELL ANGEPASST
   KOMFORTABEL – ERGONOMISCHES DESIGN

Egal ob wendiger Mittelmotor, komfortable Einzelradaufhängung oder 
clevere Stehfunktion: die Swiss Viva Familie bietet das, was Deinen Alltag 
selbstbestimmter macht. Individuelle Anpassungen und außergewöhn- 
liche Qualität macht einen Swiss Viva zum idealen Begleiter – drinnen 
wie draußen, bei der Arbeit oder in der Freizeit. Dafür legen wir uns ins 
Zeug: Denn langjährige Erfahrung, clevere Lösungen und internationaler 
Support haben ein Ziel: 360° Leben. Lass uns reden.


