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PinnwanD 
Mercedes Sprinter 211 CDI: Ideal 
für Rollstuhlfahrer, Automatik-Ge-
triebe, silbermetallic, getönte Schei-
ben hinten, elektrische Hecktüren, 
elektrische Rollstuhlhebebühne 
im Heck, Recaro-Fahrersitz mit 
elektrischer 3-Wege Sitzverstellung, 
Beifahrersitz drehbar, elektrische 
Handbremse, Bremskraftverstär-
kung, Servo-Lenkung verstärkt, 
Handbedienung für Gas und Brem-
se vorhanden, zwei Sitze hinten 
rechts und links, Verankerungs-
schienen für Rollstuhlhalterung, 
eingebautes Batterie-Ladegerät, 
Erstzulassung 07 /2009,  ca. 52.000 km, 8 Kompletträder, 

erst wenig gelaufen, TÜV bis Juni 
2023, alle behindertengerechten 
Umbauten abgenommen und eingetragen. Krankheitsbedingt zu 

verkaufen. Wert ohne Umbauten 
10.000 Euro. Preis VHS.  Kontakt: anitaschulzos@t-online.de 

oder T 0160 95440997.

11 unterschiedliche, neuwertige, 
modische Herrenhosen 
für Rollstuhlfahrer: mit Gummi-
bund und Reißverschluss, teilweise 
warm gefüttert, darunter auch 
Jeans in blau, beige und schwarz, 
alle Größe M, Taille 86 cm, 
Beinlänge 77 bis 81 cm, 
Gesamtlänge 99 bis 104 cm. 
Alle Hosen von Rollimoden oder 
Schürmann. Nur komplett für 
insgesamt Festpreis 50 Euro + 
Versand abzugeben. 
Nähere Auskunft unter 
rg7masta@gmail.com.

Verkauf eines Autos mit 

Handicap-Ausstattung: 

Mercedes Benz Vito V250D, 

Edition Avantgarde, 7-Sitzer, 

360 Grad-Kamera und LED, 

Erstzulassung 2016, Hubraum / 

PS:  2143 / 140, Diesel, 

zwei Besitzer, 60.000 km, 

Polster: Leder Lugano schwarz, 

Umbau durch eine Fachfirma 

im März 2022, elektronische 

Handbedienung für Gas und 

Bremse, Schwenkhubsitz S5000 

(Beifahrerseite), Transferkonsole 

(Fahrerseite), Kassettenlift K90 

aktiv, TÜV und Standort in Essen, 

VB 90. 000 Euro, 

T 01520 8989881, 

gabihubert55@gmail.com.

Mercedes Benz Citan: 

behindertengerechter Umbau 

für Rollstuhl hinten, auch für 

Elektrorollstuhl möglich. Hintere 

Klapprampe mit Rückhaltesystem 

für Rollstuhl, Umbau von Paravan. 

Beidseitig Schiebetüren, Zwei- 

sitzer plus ein Rollstuhlfahrer, sehr 

guter Zustand, schwarzmetallic, 

Stoff grau. EZL 8 / 2016, 134 Tkm, 

sehr sparsamer 81 KW Diesel  

1461 cm3, Schaltgetriebe, Euro 6, 

TÜV bis 10 / 2024, unfallfrei.  

Ausstattung: Klimaautomatik, 

Dachreling, elektr. und beh. Spiegel, 

Radio mit Freisprecheinrichtung, 

Bluetooth und USB, LM Felgen  

mit Allwetterreifen, elektr.  

Fensterheber, Lederlenkrad,  

Licht- und Regensensor, ESP und 

ASR, Abstandwarner hinten, Start 

Stopp-Automatik, Tagfahrtlicht, 

Tempomat, Nichtraucher,  

Preis 17.000 Euro VB.  

Auto steht im Kreis Konstanz und 

ist abgemeldet. Anfragen bitte  

unter T 015777254860.

VW Touran 1.6 TDI DSG behin-
dertengerecht für Selbstfahrer: 
EZ05/2016, nur 49.000 Km, 
85 KW, Farbe Indiumgrau Metallic, 
Handgas/-Bremse Veigel Classic 
II mit abnehmb. Lenkradknauf /
Multicommander, Kofferraumlift 
Autochair Olympian Hoist (Traglast 
200 kg), Standheizung, Panorama-
dach, elektrische Kofferraumklappe, 
Massagesitz usw. Das Fahrzeug 
ist insgesamt in einem sehr guten 
Zustand. VB 27.500 Euro, 
Standort Hamburg, 
Kontakt: 2010al@web.de.

VW-Bulli zu verkaufen: Ich biete meinen rollstuhlgerecht eingerichteten VW Bulli (Mitfahrer) zum Verkauf an. Wichtigste Fahr-zeugdaten: VW T4 VR6 Caravelle Automatik, Bj. 2000, Benziner, 216.000 km, 140 PS, Schiebetüren beidseitig, elegancegrün metallic,  unfallfreies und durchgängig gewartetes Garagenfahrzeug im Erstbesitz. Der Bulli ist ausgerüstet mit einer manuell zu betätigenden Heckrampe und Befestigungspunk-ten für den Rollstuhl in der zweiten Reihe hinter dem Beifahrersitz. Standort: NRW / Hochsauerland-kreis. Preis: 12.990 Euro VB.  Weitere Informationen und auch Fotos gerne nach Kontaktaufnahme unter bettina-schilling@t-online.de oder T 0160 94724189.

Abkürzungsverzeichnis

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
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
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Liebe Mitglieder,

inzwischen liegt der Jahreswechsel hinter uns, sicherlich auch bei Ihnen verbunden mit einem Rückblick, einer 
Vorausschau und einer großen Portion Hoffnung – Hoffnung auf einen positiven Verlauf der persönlichen, gesell-
schaftlichen sowie politischen Entwicklungen.

JAHRESRÜCKBLICK 
Für jede(n) persönlich gestaltet sich der Jahresrückblick individuell. Bestimmt sind auch Sie überrascht, was alles 
um Sie herum und mit Ihnen passiert ist, wenn Sie Ihre Gedanken schweifen und das abgelaufene Jahr Revue pas-
sieren lassen. Viele Eindrücke bleiben, einiges gerät in Vergessenheit.

Für die DGM war das zurückliegende Jahr 2022 arbeits- und abwechslungsreich. Die pandemiebedingten Gege-
benheiten zwangen weiterhin zu manchen Umplanungen, so dass neue digitale Formen der Angebote intensiviert 
wurden. Die umfängliche Arbeit wird weiterhin auf vielen ehren- und hauptamtlichen Schultern getragen. Der 
Lohn dieses Einsatzes ist Gemeinschaft, ein Miteinander sowie Verbundenheit – und damit eine hohe Qualität der 
Aktivitäten zum Wohle aller.

VORAUSSCHAU 
Oft sind für ein kommendes Jahr bereits fixe Termine im privaten Kalender eingeplant. Festlichkeiten, Urlaube oder 
auch regulär wiederkehrende Anlässe benötigen eine Vorbereitung oder zumindest regelmäßige Aufmerksamkeit. 
Der Rahmen muss konkret geplant und die Veranstaltung mit Leben gefüllt werden.

Auf allen Arbeitsebenen der DGM laufen ebenfalls die Planungen und Vorarbeiten für die umfangreiche Angebots-
palette des neuen Jahres. Neben vielen Fachtagen, Symposien, Kongressen und Gesprächskreisen stehen wirt-
schaftliche, strukturelle sowie personelle Themen im Fokus der Überlegungen. So wird neben einigen Landesver-
bands- und Diagnosengruppenvorständen in diesem Jahr auf der Delegiertenversammlung der Bundesvorstand neu 
gewählt. Zur aktiven Mitarbeit auf Vorstandsebene wird hiermit aufgerufen. Die Tätigkeiten in den Vorstandsgre-
mien sind von Verantwortung sowie Team-Geist geprägt und daher sehr wertvoll und sinnstiftend für alle Beteili-
gten. Nur gemeinsam können wir die vielfältigen Aufgaben der Selbsthilfe als tragende Säule im Gesundheitssystem 
ausfüllen.

HOFFNUNG 
Vielleicht setzen auch Sie sich eigene Ziele und sehen sich nach Erlebnissen, formulieren Wünsche oder Visionen 
für das noch junge Jahr 2023 – abgestimmt auf Ihre persönliche Lebenssituation, Ihre Anforderungen oder Möglich-
keiten. Dabei nehmen eventuell gesundheitliche Themen einen großen Raum Ihrer Gedanken ein. Möglicherweise 
rücken auch existentiell bedeutende ökologische, wirtschaftliche oder weltpolitische Aspekte in den Vordergrund.

Auch wir als DGM hoffen für das Jahr 2023 auf eine positive Entwicklung, sowohl in unseren Selbsthilfe-Aktivitäten 
als auch in unseren Bemühungen um eine gute medizinische Versorgung und Unterstützung der Forschung.

Verbunden mit großem Dank für das bisherige Engagement wünsche ich allen Muskelreport-Leserinnen und -Lesern  
sowie ihren Familien die Energie, um tatkräftig im Rahmen der eigenen Möglichkeiten die gesteckten Ziele und 
Wünsche zu erreichen. Gleichzeitig wünsche ich uns allen einen friedvollen Umgang miteinander als Zeichen für 
ein weltweites gelingendes Zusammenleben.

Herzlichst 

Joachim Sproß 
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Der Vorstand informiert

Anzeige

Gemeinsame Sitzung – online

Auf der Gemeinsamen Sitzung im Som-
mer 2022 wurde vereinbart, dass das 
Gremium gegen Jahresende nochmals 
in virtueller Form zusammenkommt. Zu 
diesem Sitzungsformat sind die Vorstän-
de der Landesverbände sowie Diagnose-

gruppen gemeinsam mit dem Bundesvor-
stand eingeladen. In der Online-Sitzung 
Anfang Dezember 2022 wurden allgemei-
ne Vereinsangelegenheiten wie zum Bei-
spiel das gemeinsame Erscheinungsbild, 
Anschaffungen sowie Aufgabenschwer-

punkte besprochen. Die insgesamt 27 
Teilnehmenden wurden zudem über die  
laufenden Projekte EDV-Mitgliederver-
waltung und Webpage-Relaunch infor-
miert.
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Der Vorstand informiert

Nachruf: Prof. Reinhard Rüdel

Am 4. Januar 2023 verstarb Herr Prof. Reinhard Rüdel, international renommierter 
deutscher Muskelforscher. Kürzlich wurde im Muskelreport 3/2022 anlässlich seines 
85-jährigen Geburtstags eine ausführliche Beschreibung seiner Verdienste veröffentlicht. 

Reinhard Rüdel war lange engagiert in der DGM, als Mitglied und Vorsitzender des Bun-
desvorstands wurden seine Leistungen mit der Ehrenmitgliedschaft und der goldenen 
Ehrennadel gewürdigt. Als Physiker und Physiologe hat er unter anderem das European 
Neuromuscular Centre (ENMC) mitgegründet, war Präsident der Alliance of Muscular 
Dystrophy Association und beteiligt an der Initiierung der Neuromuskulären Zentren. 
 
Bis zuletzt stand er in Kontakt mit den Verantwortlichen der DGM.

Mit stillem Gruß
Der Bundesvorstand

Neuwahl des Bundesvorstandes der DGM

Aufruf zur Kandidatur – bitte bewerben Sie sich!

Am 16. Juli 2023 wird im Rahmen der Delegiertenversammlung 
der Bundesvorstand der DGM turnusgemäß neu bestimmt. Er 
besteht aus bis zu neun Mitgliedern, von denen bis zu sieben 
durch die Delegierten gewählt und je ein weiteres Mitglied 
durch die Vorsitzenden der Landesverbände bzw. der Diagnose- 
gruppen benannt werden. Die Amtszeit des Bundesvorstands 
beträgt drei Jahre.

Im Laufe der letzten Jahre eröffnete die Politik den Selbsthilfe-
verbänden Tätigkeitsfelder, die ihnen bisher verschlossen waren.  
Unsere Mitwirkungsmöglichkeiten wurden deutlich ausgebaut. 
Betroffenenvertreter haben in den verschiedensten Bereichen 
Mitsprache- und Mitentscheidungsbefugnisse. Diese gilt es zu 
nutzen.

Ein prominenter Ort für die Gestaltung der DGM-Vereinsarbeit 
ist der Bundesvorstand. Dieser sollte deshalb aus Personen be-
stehen, die sich engagiert für die Belange von Betroffenen ein-
setzen und deren Situation durch ihr persönliches Engagement 
verbessern wollen. Wenn Sie Freude an mehr Mitwirkung bei 
der Gestaltung der Arbeit des Vereins haben, so bewerben Sie 
sich bitte für ein Vorstandsamt. Als zu wählende Person müs-
sen Sie lediglich Mitglied der DGM sein und das 18. Lebensjahr 
vollendet haben. Gerne dürfen Sie auch andere von Ihnen als 
geeignet angesehene Personen zur Wahl vorschlagen.

In der Regel trifft sich der Bundesvorstand zu jährlich fünf Sit-
zungen, in denen – neben wirtschaftlichen Fragen – politische, 
medizinische und soziale Anliegen besprochen und diesbezüg-
liche Beschlüsse gefasst werden. Zudem repräsentieren die Mit-
glieder des Bundesvorstands den Verein bei unterschiedlichen 
Anlässen. 

Ihre Bewerbung bzw. Vorschläge senden Sie bitte 
schriftlich oder per E-Mail bis zum 7. April 2023 
an die Bundesgeschäftsstelle:
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM),
Im Moos 4, 79112 Freiburg, info@dgm.org

Alle Kandidaten werden im nächsten Heft des Muskelreports 
vorgestellt. Hierzu benötigen wir einen kurzen Vorstellungstext 
(max. 1000 Zeichen) und ein Portraitfoto per E-Mail an: 
muskelreport@dgm.org.

Für weitergehende Fragen zur Vorstandstätigkeit stehen gerne 
zur Verfügung:

Dr. Stefan Perschke (Vorstandsvorsitzender): 
stefan.perschke@dgm.org

Joachim Sproß (Bundesgeschäftsführer): 
joachim.spross@dgm.org 
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Der Vorstand informiert

Seit Februar 2020 nutzen etwa 700 Menschen mit 
ALS die „ALS-App“. Tendenz stark steigend. 

Die ALS-App dient der mobilen Unterstützung von 
Forschung und Versorgung. Sie hat die folgenden 
Funktionen:

Monatliche Dokumentation der 
ALS-Funktionsskala (ALSFRS-R)

Anzeige des Biomarkers NfL mit
„NfL-Diagramm“ (bei Studienteilnahme)

Übersicht der koordinierten Hilfsmittel 
(„Meine Hilfsmittel“)

Mitteilung von Hilfsmittelbedarf  
(mit größerem Hilfsmittelkatalog)

Scan-Funktion für Dokumente (z.B. für Arzt-
briefe, Rezepte und Einwilligungserklärungen)

Foto-Funktion für Darstellung des eigenen 
Wohnumfeldes (z. B. für Treppen, Türschwellen, 
Eingangsbereiche und Sanitäreinrichtungen) 

Die „„ALS-App“: Forschung und Versorgung von zu Hause 

– jetzt mit neuen Funktionen (Dokumenten-Scan & Fotos)

1.  Registrieren bei Ambulanzpartner:

https://www.ambulanzpartner.de/ 
registration

2.  ALS-App herunterladen:

Google Play App Store

neu

neu

neu
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Anzeige

Neuwahl der Finanzkommission  
und der Beschwerdekommission

Aufruf zur Kandidatur

Auch die Mitglieder der Finanz- sowie der Beschwerdekom-
mission werden am 16. Juli 2023 im Rahmen der Delegierten-
versammlung turnusgemäß für die Dauer von drei Jahren neu 
gewählt. Die Finanzkommission besteht aus drei Personen und 
berät den Bundesvorstand sowie die Geschäftsführung in wirt-
schaftlichen und finanziellen Angelegenheiten. Ihre Aufgaben, 
deren Erfüllung wirtschaftliche Expertise voraussetzt, sind in  
§ 13 der DGM-Satzung detailliert dargelegt. Die fünfköpfige 
Beschwerdekommission befasst sich gemäß § 17 der DGM-
Satzung mit Beschwerden ausgeschlossener Mitglieder sowie 
von Antragstellern gegen ihre Nichtaufnahme als Mitglied. Zu-
dem schlichtet sie Auseinandersetzungen eines Mitglieds mit 
dem Bundesvorstand, einem Bundesvorstandsmitglied oder 
einem sonstigen Vereinsgremium.

Ihre Bewerbung bzw. Vorschläge senden Sie bitte 
schriftlich oder per E-Mail bis zum 7. April 2023 
an die Bundesgeschäftsstelle:
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM)
Im Moos 4, 79112 Freiburg, info@dgm.org

Alle Kandidierenden werden im nächsten Heft des  
Muskelreports vorgestellt. Hierzu benötigen wir einen  
kurzen Vorstellungstext (500 Zeichen)und ein Portrait- 
foto per E-Mail an: muskelreport@dgm.org.

Sollten Sie Fragen zur Arbeit der Finanz- bzw. 
Beschwerdekommission haben, so stehen Ihnen 
Dr. Stefan Perschke (stefan.perschke@dgm.org) 
oder Joachim Sproß (joachim.spross@dgm.org) 
gerne für ein Gespräch zur Verfügung.
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geführt. Neben der Verabschiedung der Geschäftsordnung für 
die Diagnosegruppen war ein Schwerpunkt die Etatplanung für 
2023. Das von der Leiterin der Verwaltung, Alevtine Beirow, er-
stellte Jahresbudget wurde einstimmig genehmigt, weitere rele-
vante wirtschaftliche Themen wurden diskutiert und beschlossen.  
Die Vorstandsmitglieder wurden über laufende Projekte infor-
miert. Zudem wurden Entscheidungen über die Forschungsför-
derung getroffen.

20 Jahre Sozialberatung 

Gratulation an Franz Stefan durch Antje Faatz

Man könnte ihn auch als Post-Millenniumgeneration in der DGM 
bezeichnen, denn Franz Stefan begann seine DGM-Tätigkeit im 
November 2002. Nach 20 Dienstjahren gab es nun das Jubiläum, 
mit einer kleinen Rückschau auf seine DGM-Zeit. Der studier-
te Diplompädagoge mit Zusatzausbildung in der Systemischen 
Therapie hat sich neben der allgemeinen Sozialberatung den 
Bereichen Jugend und Eltern gewidmet. Die entsprechenden 
Freizeiten für Jugendliche (z.B. in Churchtown (England), Alt-
dorf oder am Ammersee) wurden von ihm federführen organi-
siert. Auch bei den Elternfreizeiten war Franz Stefan Ansprech-
partner, Referent, Moderator sowie Gesamtverantwortlicher. 
Hinzu kommen die Einsteigerschulungen für die ehrenamtlichen 
DGM-Kontaktpersonen, die er nun auch im März 2023 wieder 
leitet, dann in der dreizehnten Ausgabe.

In einer kleinen Feierstunde wurden die persönlichen, kollegi-
alen und fachlichen Kompetenzen von Franz Stefan hervorgeho-
ben. Mit Dank für seinen Einsatz und seiner Expertise wurde auf 
sein Wohl angestoßen. 

Der Vorstand informiert

Vorstandssitzung – online

Die Coronasituation machte es erforderlich, die Bundesvor-
standssitzung im Dezember 2022 in virtueller Form durchzufüh-
ren. Dr. Stefan Perschke als Vorsitzender des Vorstands begrüßte 
die Vorstandsmitglieder und führte durch die Tagesordnung. 

Lt. § 7 der DGM-Satzung werden in der regelmäßig stattfinden-
den Bundesvorstandssitzung die Grundzüge der Vereinsarbeit 
bestimmt und die Beschlüsse der Delegiertenversammlung aus-
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Die gute Tat

rehab-karlsruhe.com

Die Fachmesse für mehr Lebensqualität

Veranstalter:

15. - 17. Juni 2023

Termin

jetzt schon

vormerken!

wieder mit

A
nz

ei
geDGM-Grußkarten 

2022

Eine besondere Karte beispielhaft vermarktet! Ergebnis: 
über 900 verkaufte Karten und über 550 Euro Spenden. 
Lesen Sie selbst, was Carena Rieger, deren vierjährige 
Tochter Mira das Motiv „Weihnachtsbaum“ gemalt hat, 
schreibt:

„Als wir im Frühling 2022 im Muskelreport gelesen haben, 
dass Künstler für die Weihnachtskarten gesucht werden, war 
für unsere kreativen Mädels klar, hier sind wir dabei. Das Ge-
fühl, selbst etwas zu bewirken, ist insbesondere für Menschen 
mit starken Einschränkungen extrem wichtig für das Selbst-
wertgefühl.

Als wir die Nachricht erhielten, dass Miras pinker Weih-
nachtsbaum gewählt wurde, war die Freude groß. Wir haben 
kräftig über Facebook, Instagram, Whatsapp und Mundpro-
paganda Werbung gemacht. Unser Lieblingsbuchladen bietet 
den Weihnachtsbaum an und viele Freunde halfen kräftig mit, 
die Werbetrommel zu rühren. Wer Mira kennt, weiss, dass 
pink ihre absolute Lieblingsfarbe ist und so erhält die Weih-
nachtskarte eine ganz besondere Note.

Nun sind wir mittlerweile mitten in der Weihnachtszeit und 
wir sind sehr erstaunt wie oft wir den pinken Weihnachts-
baum im Markgräflerland vorfinden. Da steht er beim Arzt 
im Eingangsbereich, ein anderes Mal bei einem Therapeuten, 
dann wiederum erhalten wir Nachrichten von Freunden, dass 
Sie eine Karte geschenkt bekommen haben. Immer wieder 
erhalten wir Bilder und Nachrichten darüber, wo der pinke 
Weihnachtsbaum überall hinreist. Das Markgräflerland hat er 
hierbei schon weit über die Grenzen weg verlassen. Tja und vor 
kurzem hat Mira selbst eine Karte bekommen als Dankeschön 
beim Krippenspiel. All diese Momente sind neben den Spen-
den für Mira sehr wertschätzende Momente. Gespendet ha-
ben auch die AXA Agenturen Karkossa 300 Euro und Augustin  
250 Euro.

Mira Rieger
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Wann 5. bis 7. Mai 2023

Wo Hessen Hotelpark Hohenroda
 Schwarzengrunder Straße 9
 36284 Hohenroda-Oberbreitzbach
 http://hotelpark-hohenroda.com

Anmeldeschluss 15. März 2023 
bei der Bundesgeschäftsstelle

Programm und 
Anmeldeformular: 
online unter

Die gute Tat

Jeder kann unterstützen und jeder kann seinen Beitrag dazu lei-
sten egal wie klein er auch sein mag. Wir sagen danke für die vie-
len, schönen Momente rund um die Weihnachtskarte des pinken 
Baumes. Der pinke Weihnachtsbaum hat uns gezeigt, dass doch 
viele Menschen Weihnachtskarten versenden und anderen eine 
Freude damit schenken.“

Treffender hätte ich es nicht ausdrücken können! Danke auch 
allen anderen, die wieder tatkräftig mitgeholfen haben ein gutes 
Ergebnis zu erzielen, dass sie dann im nächsten Muskelreport 
erfahren werden.

Anne Kreiling-Mitgliedertage  vom 5. bis 7. Mai 2023
„Gemeinschaft leben“ 

Unter dem Motto „Gemeinschaft leben“ freuen wir uns, Ihnen 
heute das Programm für die Anne Kreiling-Mitgliedertage  2023 
vorstellen zu können. Wir hoffen, dass unser breitgefächertes 
Angebot an Vorträgen, Workshops und Begegnungsmöglich-
keiten Sie anspricht. Es richtet sich an muskelkranke Erwachsene  

aller Diagnosen und ihre Angehörigen sowie Familien muskelkran- 
ker Kinder. Eine besonders herzliche Einladung geht an Neu-
mitglieder der DGM – trauen Sie sich, kommen Sie, erleben Sie 
Gemeinschaft, teilen Sie Erfahrungen, hören und lernen Sie Wis-
senswertes, feiern und genießen Sie mit uns!

Veranstaltungen

Auch 2023 geht es weiter mit den DGM-Grußkarten

Ihr künstlerisches Talent, Ihr Spürsinn und Ihr Interesse an Kunst 
sind wieder gefragt. Malen Sie selbst oder jemand, den Sie ken-
nen? Trauen Sie sich, Ihre Motive vorzustellen. Haben Sie schö-
ne Motive auf Ausstellungen gesehen oder kennen Sie Künstle-
rinnen oder Künstler? Teilen Sie uns die Kontakte mit. 

Einsendeschluss für die Kollektion 2023 / 2024 ist 
der 31. März 2023. 
Für weitere Infos zur Kartenaktion melden Sie sich gerne 
bei Cäcilia Sander-Berger, 
Lindelstraße 11, 55452 Guldental
T 06707 7232 (bitte abends anrufen)  
caecilia.sander-berger@dgm.org 

Durchgängig können Sie in unserem Shop unter 
www.dgm.org/publikationen bestellen 
oder per E-Mail: caecilia.sander-berger@dgm.org.

Es gibt viele Gelegenheiten, das Jahr hindurch einen netten Gruß 
zu versenden, stöbern Sie doch einfach mal. Ich freue ich auf 
Ihre Anfragen.

Cäcilia Sander-Berger

Mit dieser Karte unterstützen Sie die
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM). Internet: www.dgm.org

Spendenkonto: Deutsche Bank Freiburg

IBAN: DE 44 6807 0030 0215 1751 07  ·  BIC: DEUTDE6FXXX

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V.
Stichwort: TELETHON Best.Nr. 5054  ·  Motiv: „Tulpen“  ·  Renata Kuhn  ·  Wesel

Mit dieser Karte unterstützen Sie die

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM).

Internet: www.dgm.org

Spendenkonto: Deutsche Bank Freiburg

IBAN: DE 44 6807 0030 0215 1751 07  ·  BIC: DEUTDE6FXXX

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V.

Stichwort: TELETHON

Best.Nr. 5055  ·  Motiv: „Ranunkeln“  ·  Patricia Habbel-Steigner  ·  Merzhausen
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Veranstaltungen

Anzeige

  UNSER ANTRIEB:
DEINE FREIHEIT.

MOBILITÄT FÜR DEIN LEBEN

Unser beliebtes Allroundtalent in der neuen Generation: 

Der behindertengerechte PARAVAN-Umbau für den VW Caddy V 

Maxi. Die innovative Mobilitätslösung für Selbstfahrer, Beifahrer 

oder Mitfahrer im Rollstuhl. Perfekt abgestimmt auf Deine per-

sönlichen Bedürfnisse. Fahrspaß, Flexibilität und Fahrkomfort 

– Merkmale, die bei der Entwicklung unseres behinderten-

gerechten PARAVAN VW Caddy höchste Priorität genießen. 

Wir bauen einen „Maßanzug auf Rädern“ mit einem 

tiefergelegten Fahrzeugboden von vorn bis hinten, 

einem modernen Luftfahrwerk für den optimalen 

Einfahrwinkel, Barrierefreiheit und jede Menge 

Raum für mehrere Rollstühle.

Mehr unter www.paravan.de

Anzeige Muskelreport 1_2023.indd   1 16.01.2023   14:11:09

Tagungsort ist wieder der zentral in Deutschland gelegene Hes-
sen Hotelpark Hohenroda, mit dem wir seit vielen Jahren gut 
zusammen arbeiten und der bei unseren Mitgliedern aufgrund 
seiner landschaftlich schönen Lage, der freundlichen Atmosphä-
re und des leckeren Essens ausgesprochen beliebt ist. Sollten 
Sie das Hotel noch nicht kennen und Rollstuhl fahren, erwarten  
Sie jedoch bitte keine optimal für Ihre Bedürfnisse ausge- 
stattete Umgebung. Nicht alle Bereiche des Hotels sind barrie-
refrei. Überaus freundliche und erfahrene Mitarbeiter sind aber 
bemüht, unter dem Motto „geht nicht, gibt’s nicht!“ Unzuläng-
lichkeiten auszugleichen, Lösungen zu finden, Bedürfnisse zu  
erfüllen und so einen angenehmen Aufenthalt für alle zu gewähr-
leisten. Sollten Sie hierzu noch Fragen haben, wenden Sie sich 
bitte vorab direkt an die Bundesgeschäftsstelle. 

Und so sehen die Tage inhaltlich aus 
Am Freitagnachmittag dürfen Sie auf unterschiedliche Weise die 
Strapazen der Anreise beim Ankommen mit Begegnung und Be-
wegung hinter sich lassen. Nach dem Abendessen kommen Sie 
mit den anderen Teilnehmenden ins Gespräch beim themenbe-
zogenen Erfahrungsaustausch an runden Tischen. 

Der Samstagvormittag wird informativ: Sechs Vorträge behandeln 
Themen wie „Fahreignung bei neuromuskulärer Erkrankung“, 
„das Behindertentestament“, „Resilienz und Selbstfürsorge in der 
Familie“, „Schwerbehinderung“, „Schmerz bei neuromuskulären  
Erkrankungen“ und „Atemstörungen bei neuromuskulären Er-
krankungen“. 

Nach einer ausgiebigen Mittagspause haben Sie am Nachmittag 
Gelegenheit, in Vorträgen Neues zu erfahren oder sich in interak-
tiven Workshops aktiv einzubringen und mit anderen Gedanken 
und Erfahrungen auszutauschen. Das Themenspektrum reicht 
von Wissenswertem aus der Praxis zu Fahrzeugumbauten und 
Führerschein, Unterstützungsmöglichkeiten für Eltern mit Be-
hinderung, tierische Assistenz, Jobs ohne Barrieren, Persönliche  
Assistenz, wie spreche ich mit meinem Kind über die Diagnose, 
Partnerschaft, Sexualität und Rollen in der Pflege, Beziehungen 
und Zugehörigkeit, die Suche nach dem Sinn, Grenzen setzen 
im Alltag bis zu körperorientierten Angeboten wie Freude an 
Tanz und Bewegung sowie Feldenkrais für Angehörige.   

Wem bei so viel Information, Austausch und Begegnung „der 
Kopf brummt“, wer verschnaufen möchte zwischendrin, die oder 
der kann sich im Wellnessbereich des Hotels mit einem 28° C 
warmen Schwimmbad und Sauna oder bei einem Spaziergang 
in der wunderschönen Umgebung mit Wald und Wiesen ent-
spannen und vergnügen. Wie beim letzten Mal klingt der Sams-
tagabend mit verschiedenen unterhaltsamen Angeboten aus.   

Wer möchte, kann den Sonntag mit einer christlichen Morgenan-
dacht beginnen. Danach gehört der Sonntagvormittag dem 
großen Thema Forschung und Behandlung der neuromusku-
lären Erkrankungen. Wir freuen uns, dass Prof. Dr. Jens Schmidt,  
Vorsitzender des medizinisch-wissenschaftlichen Beirates der 
DGM, uns einen Überblick über aktuelle Entwicklungen in Di-
agnostik und Therapie ausgewählter neuromuskulärer Erkran-
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kungen geben wird. Nach dem Mittagessen geht´s dann gestärkt  
in alle Himmelsrichtungen wieder nach Hause. 

Wir danken der AKTION MENSCH herzlich für die bewilligte 
Unterstützung für unsere Anne Kreiling-Mitgliedertage 2023. 

Anmeldung
Anmeldungen nehmen wir ab sofort bis zum Anmeldeschluss 
(15. März 2023) entgegen. Warten Sie nicht zu lange, die Nach-
frage ist erfahrungsgemäß groß. Wie in den vergangenen Jahren 
kann die Veranstaltung nur komplett gebucht werden. Das An-
meldeformular sowie die Kurzbeschreibungen der Vorträge und 
Workshops mit Vorstellung der Referenten finden Sie unter: 

Veranstaltungen

www.dgm.org/aktuelles/termine/anne-kreiling-
mitgliedertage-2023-gemeinschaft-leben

Freitag, 5. Mai 2023
Ab 12 Uhr  Anreise, Einchecken,  
  DGM-Infostand im Hotelfoyer
16 bis 17.30 Uhr Angebote unter dem Motto „Ankommen,  
  Begegnung, Bewegung“
19.30 bis 21.15 Uhr Erfahrungsaustausch an Runden Tischen

Samstag, 6. Mai 2023
9.15 bis 10.15 Uhr Vorträge
11 bis 12 Uhr Wiederholung der Vorträge
14.15 bis 15.45 Uhr Vorträge und interaktive Workshops
16.30 bis 18 Uhr Wiederholung der Vorträge und Workshops
20.30 bis 22 Uhr Abendprogramm

Programmübersicht

Sonntag, 7. Mai 2023
8.15 bis 8.45 Uhr Morgenandacht
9.45 bis 11.15 Uhr Vortrag „Aktuelle Entwicklungen  
  zur Diagnostik und Therapie  
  ausgewählter NME“
11.15 bis 11.45 Uhr Schlusswort und Gruppenfoto
12 Uhr  Mittagessen und Abreise

Kinder- und Jugendprogramm
Freitag  16 bis 17.30 Uhr und 19.15 bis 21.30 Uhr
Samstag 9 bis 12  Uhr und 14 bis 18 Uhr
Sonntag 9 bis 12.30 Uhr

Sport und Action – Kids aufgepasst!
Am Samstagvormittag gibt es ein super Programm für euch mit 
Profis aus dem Rollisport. Geplant ist eine Rollstuhl-Challenge 
und zwar für Kinder und Jugendliche mit und ohne Rolli-Erfah-
rung. Alle, also auch Geschwisterkinder, können mitmachen bei 
der sportlichen Aktion mit Übungsparcours, viel Spektakel und 
lustigen Ideen – je nach Wetter draußen oder drinnen in der 
großen Hessenhalle. Leihrollis stehen dafür bereit. Eva Bleiber 
und Jens Mertens, zwei erfahrene Übungsleiter des Deutschen 
Rollstuhlsportverbands sind wieder dabei und leiten gemeinsam 
mit unserem Kinderbetreuungsteam die Challenge. Dabei zei-
gen sie euch auch Kniffs und Tricks für den Umgang mit dem 
Rolli im Alltag. 

Und die anderen Kids? 
Wer nicht an der Rollstuhl-Challenge teilnehmen will, kann sich 
auf ein engagiertes und erfahrenes Kinderbetreuungsteam und 
ein tolles Alternativ-Programm freuen!  

Unbedingt wieder! Runde Tische am Freitag
Wie beim letzten Mal, laden gleich zu Beginn der Tagung the-
menbezogene runde Tische in der Hessenhalle zur Begegnung 
und zum Erfahrungsaustausch ein. Zum Einstieg in ein inten-
sives Wochenende dürfen Sie am Freitagabend miteinander ins 
Gespräch kommen, alte Bekannte treffen und neue Kontakte 
knüpfen.  

JungeDGM – sei dabei!
#JungeDGM @ #MT
Du bist jung? Du bist muskelkrank? Du willst mit deinen Fragen, 
Problemen und Erlebnissen nicht allein sein? Bei uns ist Raum 
dafür, andere junge Betroffene kennen zu lernen und sich zu 
vernetzen. Treffpunkt: Runder Tisch „JungeDGM“ am Freitag, 
wir freuen uns auf Dich! 

Und hier noch einige Hinweise zu besonderen Tagungsteilen:

Sollten Sie keinen Zugang zum Internet haben, können Sie Pro-
gramm und Anmeldeformular auch telefonisch bei der Bundes-
geschäftsstelle anfordern: T 07665 94470.

Wir freuen uns auf Sie!

Ihr Planungsteam 
in der Bundesgeschäftsstelle der DGM
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POLIO-SPEZIAL
Ihr kompaktes Gesundheitsprogramm

863,- €

Wir bieten Ihnen:
• 7 Übernachtungen mit Vollpension
• Chefarztbetreuung während des Aufenthaltes
• 5 x Krankengymnastik einzeln (Trocken- oder Wassergymnastik)  

inkl. manueller Therapie, 5 x Wärmepackung mit Naturheilkompresse, 2 x Hydrojet
• Konsultationsangebot mit spezialisiertem Orthesenhersteller
• Chefarztvortrag „Folgen der Kinderlähmung“
• Abschlussgespräch mit dem Arzt
• Nutzung der weitläufigen Bäderlandschaft

pro Person im DZ, 
zzgl. Gästetaxe

pro Person im EZ, 
zzgl. Gästetaxe

Verlängerungswoche:
799,- Euro/Person im DZ, zzgl. Gästetaxe
869,- Euro/Person im EZ, zzgl. Gästetaxe

Anreise: ab 14 Uhr, Abreise: bis 10 Uhr

Termine 2023:
12.03.-19.03.2023 I 11.06.-18.06.2023 I 10.09.-17.09.2023 I 26.11.-03.12.2023

Johannesbad Raupennest GmbH & Co. KG
Rehefelder Straße 18 | 01773 Altenberg | Tel. +49 35056 30 - 4120 und - 4119 | Fax +49 35056 30 - 4122 | info.raupennest@johannesbad.com |www.johannesbad-medizin.com

933,- €

Anzeige

Veranstaltungen

Zeit für mich! Angebote (nur) für Angehörige
Als Angehörige muskelkranker Menschen sind Sie auf eigene 
Weise mitbetroffen. Neben vielen Angeboten, die allen offen-
stehen, dürfen Sie bei folgenden Angeboten Zeit und Raum ganz 
für sich selbst und Ihre eigenen Bedürfnisse finden: An einem 
Runden Tisch „Angehörige muskelkranker Menschen“ am Frei-
tag haben auch Sie die Gelegenheit, mit „Gleichbetroffenen“ ins 
Gespräch zu kommen. 

Ein Workshop unter dem Motto „Wenn Du weißt, was Du tust, 
kannst Du machen, was Du willst" (Moshé Feldenkrais) gibt 
Ihnen auf angenehme Weise die Gelegenheit, Ihre eigenen Be-
wegungen bewusst zu erleben und neue Bewegungen nach der 
Feldenkrais-Methode auszuprobieren. 

In einem Workshop „Everything I do, I do it for you???“ dürfen 
Sie Ihre Erfahrungen und Ihre Sicht auf Partnerschaft, Liebe und 
Sexualität in der Doppelrolle als Liebende und Liebender sowie 
Pflegende und Pflegender mit anderen teilen.

Immer wieder gut! – 
Loungeraum für Entspannung und Begegnung
Während der gesamten Veranstaltung wird eine Lounge geöff-
net sein. Hier haben Sie die Möglichkeit, sich aus dem Trubel 
zurückzuziehen, in angenehmer Atmosphäre bei einem Getränk 
zu entspannen, anderen zu begegnen oder auch sich dort zu 
verabreden.

Das kam gut an! – Deshalb auch diesmal freie Wahl beim 
Unterhaltungsprogramm am Samstagabend
Wie wollen Sie den Samstagabend verbringen? Entscheiden Sie 
sich für eine der folgenden Möglichkeiten. Sie haben die Wahl:

"Singen ist Wellness für Geist und Seele" – 
Mitmachchor mit Rainer Kogelschatz
Singen kann grundsätzlich jeder, der eine Stimme hat. Mit ein-
fachen Liedern aus dem großen Bereich der Weltmusik mit 

überschaubaren Texten lernen wir, unsere Stimme zu erspüren 
und uns an ihr zu erfreuen. Durch das gemeinsame Musizieren 
entsteht ein Gefühl von Verbundenheit miteinander – Wellness 
für Geist und Seele! 

Diesen „Muskel“ könnt Ihr trainieren! – 
Gedächtnisworkshop mit Dr. Johannes Mallow
Das Gedächtnis ist zum Glück kein Muskel. Die richtigen  
Methoden und regelmäßiges Training können die Gedächtnislei-
stung jedoch enorm steigern. In diesem Workshop zeigt Euch 
Johannes Mallow was eigentlich Gedächtnissport ist und wie Ihr 
Bilder und Geschichten nutzen könnt, um Euch alltägliche Dinge 
endlich besser zu merken. Vorkenntnisse sind nicht erforderlich. 
Ihr werdet überrascht sein, was mit der richtigen Betriebsanlei-
tung für Euren „Hirn-Muskel“ alles möglich ist.

Kino – einfach zurücklehnen, genießen und entspannen
Überraschung: die Wahl des Films ist noch in Vorbereitung!

Party mit DJ
Ein Raum ist vorhanden, der Rest läuft ganz spontan in Eigenre-
gie. Alle bis 99 Jahre sind willkommen! (Hundertjährige nur mit 
ärztlicher Unbedenklichkeitsbescheinigung)

Nix dabei für Sie? – 
Dann lassen Sie den Abend doch individuell ausklingen 
Hotel und Umgebung bieten viele Möglichkeiten: Bier in der 
Bar, Schwimmbad, Sauna, Kegelbahn, Spaziergang durch Wald 
und Wiesen, Sonnenuntergang am Teich – allein oder mit Gleich-
gesinnten. Wer müde ist nach dem vollen Tagesprogramm, darf 
sich natürlich auch einfach aufs Zimmer zurückziehen.
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LandesverbändeBaden-Württemberg

LandesverbändeBayern

Wahlaufruf der Landesverbandes Baden-Württemberg

Im Jahr 2023 stehen turnusgemäß die Wahlen zur Vorstand-
schaft auf Landesebene und der Delegierten an. Interessierte  
Mitglieder, welche sich in der Vorstandsarbeit engagieren 
möchten oder welche als Delegierte die Geschicke der DGM 
mitgestalten möchten, sind dazu aufgefordert sich für die 
Vorstandschaft und / oder als Delegierte / Delegierter bzw. 
Ersatzdelegierte/r zu bewerben.

Ihre Kandidatur mit einer kurzen Vorstellung (max. 500 Zeichen)  
sowie ein Foto senden Sie bitte 
bis spätestens 15. März 2023 (Ausschlussfrist) an: 
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM), 
Im Moos 4, 79112 Freiburg. 

Alternativ können Sie Ihre Bewerbung mit dem Betreff „Kandi-
datur Landesverband Baden-Württemberg“ per E-Mail senden 
an info@dgm.org.

Ihre Kandidatur wird im Anschluss im Muskelreport 2 / 2023 
und/oder auf dem Webabschnitt des Landesverbandes auf 
www.dgm.org veröffentlicht. Die Wahl selbst wird im Früh-
sommer 2023 per Briefwahl stattfinden, damit sie unabhängig 
einer weiteren Entwicklung der COVID-19-Situation regulär 
und geregelt stattfinden kann.

Den Termin der Online-Mitgliederversammlung 2023 werden 
wir ebenfalls im nächsten Muskelreport und auf www.dgm.org 
veröffentlichen.

Wenn Sie Fragen haben, wenden Sie sich gerne an den 
amtierenden Landesvorsitzenden Benjamin Bechtle: 
benjamin.bechtle@dgm.org.

Thurn- und Taxis Weihnachtsmarkt in Regensburg

Es ist eine spontane Eingebung: Eine Fahrt mit unserem Stamm-
tisch nach Regensburg zum Weihnachtsmarkt im Schloss Thurn 
und Taxis. Ist nicht so viel los wie in Nürnberg und daher gut für 
uns geeignet.

Wie bei allen Ausflügen erwartet uns der Bus vom Püttner beim 
Aldi-Parkplatz. Um zehn Uhr geht es nach der Verladung der 
Rollis los zur Autobahn in Richtung Regensburg. In Neumarkt 
steigen noch die Bernreiters zu. Wäre unsinnig von Neumarkt 

nach Nürnberg zu fahren um dann an Neumarkt vorbei nach 
Regensburg. Zeit,  die Fahrt mit Lebkuchen und Saft zu verkür-
zen.

In Regensburg angekommen, geht es über die Steinerne Brücke 
zur historischen Wurstkuchl. Diese Wurstbraterei, gilt als welt-
weit ältester Betrieb dieser Art. In der Zeit während des Baus 
der Steinernen Brücke von 1135 bis etwa 1146 soll hier bereits 
ein Gebäude gestanden haben, das als Baubüro, aber auch als 
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Landesverbände Bayern

www.rehamedpower.de @rehamedpower

Jetzt Probefahrt vereinbaren: kundenservice@rehamedpower.de

Der brandneue Elektrorollstuhl RP1
- Ihr idealer Begleiter in allen Situationen

- sehr kompakt und wendig 
- vollgefederte Einzelradaufhängung

Werkküche für die am Brückenbau beteiligten Arbeiter gedient 
haben könnte.

Also los, das Mittagessen wartet. Gut gestärkt geht es dann wei-
ter zum Schloss St. Emmeram oder auch Schloss Thurn und Ta-
xis. Der Schlosspark ist erst ab Ende des 18. und im Laufe des 
19. Jahrhunderts entstanden. Heute ist der Schlosspark nicht 
frei zugänglich, jedoch finden im Schlosspark und im Innenhof 
des Schlosses jährliche Veranstaltungen statt, darunter eine Gar-
tenschau im Juni, die Thurn-und-Taxis-Schlossfestspiele im Juli 
und seit 2001 der Weihnachtsmarkt.

Nach einer kurzen Wartezeit gehen wir in den Park und besu-
chen den Weihnachtsmarkt. Schön ruhig ist es hier. Nicht der 
Trubel der üblichen Weihnachtsmärkte, sondern Stände von 

Handwerkern mit interessanten Angeboten. Essen kommt auch 
nicht zu kurz. Jeder Teilnehmende geht seinen Weg und nach 
einiger Zeit treffen sich einige von uns an einer Feuerschale, um 
sich die kalten Körper etwas aufzuwärmen. Wir warten noch 
etwas und dann geht es zur Blockhütte, um mit einem abschlie-
ßenden Kaffee und Kuchen den Marktbesuch abzuschließen.

Nach einem längeren Fuß- oder Rolliweg erreichen wir wie-
der unseren Bus. Durch die Dunkelheit fahren wir zurück nach 
Nürnberg.

Der Nürnberger Muskelstammtisch

Tanzworkshop in München 

Unter dem Titel „Novemberblues nicht bei uns“ fand am 25. 
November 2022 ein Pilotworkshop mit tänzerischen Bewe-
gungsimpulsen statt. Dr. Rosalinde Fock-Nüzel brachte uns mit 
wunderbarer Musik in Bewegung. Durch die klassischen Klänge 
und Rhythmen kamen wir in einen guten Flow. Die einfühlsame 
und professionelle Anleitung motivierte alle Teilnehmerinnen, 
sich mit viel Spaß und Freude zu bewegen. Alle wünschen sich 
eine Fortsetzung!
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LandesverbändeBayern

Markus Dippold als Berater im Fernsehfilm 
"Nach uns der Rest der Welt"

Wir berichten über ein gelungenes Beispiel für Beteiligungspro-
jekte: Die Regisseurin und Leiterin der Drehbuchabteilung der 
Filmakademie Baden-Württemberg, Franziska Buch, schrieb 
an einem Drehbuch zu einem Film über einen muskelkranken 
Jugendlichen. Der Film soll von den BAVARIA Filmstudios pro-
duziert und über die ARD ausgestrahlt werden. Es sollte keine 
Dokumentation, sondern eine Geschichte über zwei Jugend-
liche werden, einer davon mit Muskeldystrophie Duchenne. 
Bereits zu diesem Zeitpunkt der Entstehung des Drehbuchs, 
nahm Franziska Buch Kontakt zu unserem Landesverband auf 
mit der Frage, ob wir beratend unterstützen könnten.

Nicht über Behinderte, sondern mit ihnen
Das konnten wir uns gut vorstellen, da wir es für sinnvoll hal-
ten, sich an derartigen Vorhaben als Betroffene zu beteiligen. 
Grundsätzlich sind wir der Auffassung, dass bei Projekten zu 
behindertenrelevanten Themen die Betroffenen eingebunden 
werden müssen. Nicht nur bei dieser Filmproduktion, sondern 
auch bei baulichen Maßnahmen und diversen Neukonzeptionen 
ist der Betroffenenblick notwendig, um ein realitätsnahes und 
nützliches Resultat zu erzielen.

Der Film
Alle waren sehr begeistert über diese Herangehensweise und 
so fanden mehrere Treffen und Videokonferenzen statt. Die 
Frage, warum kein Muskelkranker als Darsteller eingesetzt 
wird, stellten wir natürlich auch und wir erfuhren, dass die Auf-

lagen für Dreharbeiten mit behinderten Menschen sehr hoch 
sind und vor allem die Drehzeiten so stark begrenzt sind, dass 
Filme oft nicht realisiert werden könnten.

Für den Hauptdarsteller, Julius Gause, war es nicht einfach, in 
die Rolle eines Muskelkranken zu schlüpfen und dessen Kör-
perhaltung und Bewegungen realistisch darzustellen. Deshalb 
wurden Markus' Körperhaltung und seine Bewegungen gefilmt, 
um Julius die Darstellung zu erleichtern. Weil er immer noch zu 
beweglich war, wurde ein Korsett für ihn angepasst und jetzt 
stimmte die Körperhaltung. Im Herbst 2022 wurden wir zu den 
Dreharbeiten eingeladen – ein tolles Erlebnis. Weitere Details 
zum Film und unsere Reisebeschreibung können Sie auf unserer 
Webseite (dgm-bayern.de) nachlesen.

Wir sind sehr froh über die Tatsache, dass sich die Autorin wäh-
rend des Schreibens des Drehbuchs an Betroffene wendet, da-
mit ein korrekter und authentischer Film entsteht. Der Film mit 
dem Titel "Nach uns der Rest der Welt" wird im Frühling dieses 
Jahr ins Fernsehen kommen. Wir freuen uns darauf und sind 
schon sehr gespannt.

Markus Dippold, Jugendbeauftragter 
und Sabine Kühnicke-Dippold, stellv. Vorsitzende

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

Kameramann Konstantin Kröning, Markus Dippold 
und Prof. Franziska Buch
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ALS-PODCAST

Gespräche zur Erforschung und Behandlung der 
Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) und zum Leben 
mit ALS. 

Der ALS-Podcast bietet Menschen mit ALS und ihren Angehörigen 
sowie anderen Betro�enen und Interessierten aktuelle Informatio-
nen zur ALS.

Prof. Dr. Thomas Meyer, Leiter der ALS-Ambulanz der Charité – Uni-
versitätsmedizin Berlin, diskutiert gemeinsam mit Gästen wichtige 
und drängende Fragen zu den Themen der Diagnosestellung, Vari-
anten der ALS, Biomarker, Neuro�lament, Genetik, Grundlagen- 
forschung, Studien, Medikamente, ALS-App, Atemhilfen, Husten-

unterstützung, robotische Assistenz, Stand der ALS-Forschung in 
Deutschland sowie Patienten- und Angehörigenperspektiven.

Der ALS-Podcast erscheint seit Mai 2021 mindestens einmal im 
Monat und wird durch die Boris Canessa ALS Stiftung gefördert.

Zum Video 
bei YouTube

Zum Audio 
bei Spotify
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Anerkennung für 
ehrenamtliches Engagement

Organisationen wie die DGM leben vom freiwilligen Engage-
ment. Auch in unserem Landesverband sind ca. 50 Personen, 
Muskelkranke oder deren Angehörige, in unterschiedlichen 
Bereichen ehrenamtlich aktiv. Sie organisieren und begleiten 
Selbsthilfegruppen, stellen ihr wertvolles Erfahrungswissen für 
andere zur Verfügung und arbeiten teilweise eng mit den haupt-
amtlichen Mitarbeiterinnen zusammen. Eine Aufgabe mit be-
sonderer Tragweite ist die Tätigkeit im Vorstand des Landesver-
bandes, zu der die Vertretung der DGM nach außen, aber auch 
die Personalverantwortung für insgesamt elf Mitarbeiterinnen 
gehören. Nicht immer wird der große zeitliche Einsatz in ange-
messenem Umfang gewürdigt. Umso schöner ist es, dass zwei 
Aktive des Landesverbands Bayern zu Empfängen des baye- 
rischen Ministerpräsidenten eingeladen wurden und dort den 
Dank für ihren langjährigen Einsatz entgegennehmen konnten.

Christine Rühl aus Coburg, die dort seit ca. 20 Jahren eine Kon-
taktgruppe der DGM leitet und viele Menschen sehr individuell 
unterstützt, war zu einem Empfang nach Nürnberg eingeladen. 
Für ihr Engagement, auch innerhalb der kommunalen Struk-
turen, wurde sie mit dem Ehrenzeichen des bayerischen Mini-
sterpräsidenten ausgezeichnet.

Elisabeth Schäfer aus München, erste Vorsitzende unseres 
Landesverbandes (vormals Schatzmeisterin und Personalver-
antwortliche) wurde in München gemeinsam mit ca. 120 eh-
renamtlichen Vertretungen von Wohlfahrtsverbänden zu einem 
festlichen Abendessen in das Antiquarium der Residenz Mün-
chen geladen.

Ministerpräsident Markus Söder ließ es sich nicht nehmen, alle 
Teilnehmenden persönlich zu begrüßen und bedankte sich in 
seiner Ansprache herzlich für das außerordentliche freiwillige 
Engagement der Ehrenamtlichen, die damit einen wichtigen 
Beitrag für die soziale Gemeinschaft leisten. Auch der finanzielle 
Wert der ehrenamtlichen Arbeit in Bayern ist beeindruckend: Er 
wird auf ca. 8,3 Milliarden Euro geschätzt.

Wir freuen uns sehr über diese Anerkennung für Christine Rühl 
und Elisabeth Schäfer, danken aber auch ganz herzlich allen an-
deren ehrenamtlich Aktiven unseres Landesverbandes, auf de-
ren Unterstützung wir täglich zählen können.

Ehrung Christine Rühl

Ehrung Elisabeth Schäfer
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Myositis-Treffen in München

Myositis-Betroffene, gerne auch mit Angehörigen und Menschen 
aus ihrem Umfeld, werden herzlich zum Austausch am 1. April 
2023 von 14 Uhr bis 17 Uhr eingeladen.

Ort: 
LMU-Klinikum München, 
Friedrich-Baur-Institut, Ziemssenstr. 1a, Parkmöglichkeiten 
bei Bedarf vorhanden in der Goethestraße 69

Die Gruppe wird begleitet von: 
Wolfram Schultheiß, 
Kontaktperson der Diagnosegruppe Myositis in der DGM
Albertine Deuter und Anne Mosbauer, 
Psychosoziale Beratung, DGM-Landesverband Bayern

Wir planen ein gemeinsames Treffen in lockerer Atmosphäre 
zum Gedankenaustausch.

Die Erfahrung aus den Online-Meetings der Myositis-Gruppe 
des Bundesverbandes haben gezeigt, dass der Bedarf an per-
sönlichem Austausch groß ist. Oft erhält man wertvolle Tipps, 
die den Umgang mit der Erkrankung erleichtern können. 

Verbindliche Anmeldung erbeten bis zum 16. März 2023 
bei Frau Manuela Thaller, 
Sekretariat des DGM-Landesverbands, Bayern-Süd
T 089 4400 57410, thaller@dgm-bayern.de. 

Wir bitten um Anmeldung inkl. Angabe der Handynummer.

Es weihnachtet sehr – ein gemütlicher Jahresausklang 
im Landesverband Berlin

Am 26. November 2022 versammelten 
sich rund 40 Mitglieder des Landesver-
bandes und deren Angehörige in vor-
weihnachtlicher Besinnlichkeit in den 
Räumlichkeiten der Villa Donnersmarck, 
um ein ereignisreiches und bewegendes 
Jahr Revue passieren zu lassen. Die Vor-
sitzende des Landesverbandes Tatjana 
Reitzig begrüßte die Anwesenden herz-
lich und erinnerte an das zurückliegende 
Jahr. Sie würdigte zunächst alle Mitglie-
der, die uns in diesem Jahr leider für im-
mer verlassen haben. 

Höhepunkte in diesem Jahr waren im 
August unsere Jubiläumsfeier zum 40jäh-
rigen Bestehen des Berliner Landesver-
bandes und die Neuwahl unseres Lan-

desvorstandes im Juni, erstmalig mit der 
Funktion eines Jugendbeauftragten. Wir 
konnten in diesem Jahr wieder aktiver 
mit Informationsständen in die Öffent-
lichkeitsarbeit gehen. So haben wir die 
DGM und unseren Landesverband auf 
der Neurowoche Anfang November mit 
Unterstützung unserer Kontaktpersonen 
präsentiert. Digital ging es auch weiter, 
die Seiten auf unserem Webabschnitt auf 
www.dgm.org wurden bunter und aus-
sagefähiger. So ist neu in diesem Jahr das 
Siegel zur qualitätsgesicherten Home-
page von Selbsthilfeorganisationen durch 
LV Selbsthilfe Berlin e.V., welches auf 
unserer Homepage eingestellt werden 
konnte. Ein besonderer Dank geht hier an  
Wolf-Michael Klein.

Der Jahresbericht wurde musikalisch um-
rahmt von der Band "Musika Akkordia", 
welche weihnachtliche Klänge zum Be-
sten gaben. 

Als Gastrednerin war Frau Christine  
Schmidt-Statzkowski von der Firma  
PREMIO geladen und gab den Anwesen-
den einen Ausblick und die Möglichkeit 
zu der Beantwortung vieler Fragen über 
die Änderungen der neuen Pflegereform 
im kommenden Jahr. Zum Abschluss der 
Veranstaltung versammelten sich die Mit-
glieder bei Kaffee, Kuchen, netten Ge-
sprächen und weiteren weihnachtlichen 
Klängen.

Sophie Härtel
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Gemeinsames Hallenboccia vom Gesprächskreis Nordost Berlin

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

Nachdem unsere Landesvorsitzende Tatjana Reitzig uns von der 
Möglichkeit zum Hallenboccia zu spielen erzählte, fanden wir 
die Idee sehr interessant. So organisierte sie ein „Probetraining“ 
beim Behinderten- und Rehabilitations-Sportverband e.V.. Wir 
trafen uns am Sonntagnachmittag, 13. November 2022 in einer 
Turnhalle in Berlin-Weißensee. Insgesamt waren wir sechs Per-
sonen, zwei von uns mit Rollstuhl. 

Nach einer kurzen Aufbauphase und Erklärung der Spielregeln 
legten wir auch gleich los. Ob im Rollstuhl, im Stehen oder auf ei-
ner Bank sitzend klappte es nach einer kurzen Eingewöhnungs-
phase erstaunlich gut. Die Bocciakugeln waren leicht und hatten 
eine unterschiedliche Festigkeit. Unsere ALS Sportsfreundin 

konnte mittels einer Rampe und Fußsteuerung sehr schön mit-
spielen. Was wir anderen mit einer gewissen handlichen Ge-
schicklichkeit ausübten, hat sie mit der Ausrichtung ihrer Rampe 
(Höhe und Fixierung) sowie der Auswahl des richtigen Balles 
gespielt. Wir teilten uns in zwei Mannschaften auf und allen 
Teilnehmenden packte nun endgültig der Sportsgeist: Es entwi-
ckelten sich engagierte Duelle mit einem knappen Endergebnis 
von 3:2 für Team Rot. Nach gut zwei Stunden verabschiedeten 
wir uns voneinander und möchten uns im Januar 2023 wieder 
zum Boccia treffen.

Michael Pietschker 
Kontaktperson Landesverband Berlin
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Am 18. November 2022 fand der weihnachtliche Gesprächs-
kreis DM1/DM2 im Mitgliedertreff der WBG „Solidarität“ in 
Berlin-Friedrichsfelde statt. Trotz Grippewelle hatten sich 13 
Mitglieder und deren Angehörige eingefunden. 

LandesverbändeBerlin

Weihnachtlicher Gesprächskreis DM1 / DM2 

Zusammenfassung 
der ALS Treffen 
in 2022

Das erste Treffen Ende Januar fand aufgrund der neuen Corona-
variante Omikron und der gestiegenen Fallzahlen wieder virtuell 
statt. Neun Patienten hatten sich zugeschaltet, um sich vorzu-
stellen und ihre Frage zu stellen. Christine Schmidt Statzkowski 
von der Pflegefirma Premio beantwortete viele der Fragen und 
erklärte im Anschluss das Pflegestärkungsgesetz, das ab 1. Janu-
ar 2022 in Kraft getreten ist. Wesentliche Änderung ist die Er-
höhung der Sachleistung um 5 Prozent, sowie eine stufenweise 
Entlastung im Pflegeheim. Außerdem wurde die Kurzzeitpflege 
erhöht, nur die Verhinderungspflege bleibt gleich. Neu ist der 
Anspruch einer persönlichen Assistenz im Krankenhaus für 14 
Tage und eine 10-tägige Übergangspflege im Krankenhaus bei 
Entlassung. Der MDK heißt nur noch MD, weil er unabhängig 
geworden ist. Für Privatversicherte ist Medicproof zuständig. 
Die Begutachtung des MD findet wegen der Pandemie per Te-
lefon statt, Sprachlose können eine andere Person für sich spre-
chen lassen. Ganz neu ist die Auswahl von Pflegehilfsmitteln und 
geeigneten Hilfsmitteln durch das Pflegepersonal (14 Tage Frist), 
d.h. es ist keine Verordnung vom Arzt nötig. 

Beim zweiten Treffen im April konnten wir uns wieder real sehen 
und es kamen einige neue Teilnehmer dazu. Christine Schmidt 
Statzkowski begleitete wieder die Gesprächsrunde und konn-
te uns wertvolle Hinweise bei der Suche einer behindertenge-
rechten Wohnung, sowie zur Beantragung eines WBS-Scheines 
geben. Ebenso klärte sie uns über die Nachbarschaftshilfe und 
andere Alltagshilfen auf. Wie schön war es doch, sich nach lan-
ger Zeit wieder zu sehen. Auch wenn wir Abstand hielten und 
der Raum gut klimatisiert ist, war die Nähe zu Gleichgesinnten 
wohltuend. 

Beim dritten Treffen im Juli kamen wieder zehn Patienten mit 
ihren Angehörigen. Diesmal gab es Informationen zur Hilfs- und 
Heilmittelversorgung, nachdem sich alle mit ihren ganz eige-
nen Bedürfnissen wichtige Informationen ausgetauscht hatten. 
Bemerkenswert war, dass ich als Gesprächsleiter nur selten zu 
Wort kam, vielmehr waren es tatsächlich die Teilnehmenden 
selbst, die sich wichtige Erklärungen und Ergänzungen gaben. 
Ein Wunsch eines Teilnehmers nach einem Verleih eines elek-

Eingeladen war Oliver Böhm von der Firma ergoflix, der uns 
die Elektrorollstühle der Firma vorstellte. Besondere Merkmale 
sind das einfache Zusammenklappen mit nur zwei Handgriffen 
und die Möglichkeit, den Rollstuhl in zusammengeklappter Form 
mit Motorkraft über Stufen bzw. eine Rampe zu transportieren. 
Für Frühjahr 2023 haben wir abgesprochen, dass wir über meh-
rere Tage einen der E-Rollstühle zum Ausprobieren erhalten 
und alle Interessierten eine größere Runde drehen können.

Zu unserem Treffen hatte jeder eine kleine Leckerei mitge-
bracht. So haben wir mit selbstgemachtem Kuchen und Keksen, 
Schokolade, Kaffee und Glühwein einen sehr gesprächsinten-
siven Nachmittag verbracht. Das nächste persönliche Treffen im 
Februar wird ebenfalls hier stattfinden.

Anke Klein
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trischen Rollstuhls konnte auch entsprochen werden. Er über-
nahm den Rollstuhl im August und konnte den Sommer über 
noch mit seiner Familie aktiv am Leben teilnehmen. Im Übrigen 
war bis zum November sein beantragter Rollstuhl immer noch 
nicht ausgeliefert. 

Zum letzten Treffen im November konnten wir Herrn Stubbe 
begrüßen. Er präsentierte den „munevo DRIVE, eine Kopfsteue-
rung für elektrische Rollstühle, die auf Smartglasses basiert. Die 
leichten Neigungsbewegung des Kopfes werden durch die Brille 
erkannt und in Steuersignale umgewandelt. Somit können selbst 

Personen, die nur noch über minimale Mobilität des Kopfes 
verfügen, ihren Rollstuhl eigenständig und sicher fortbewegen.“ 
– so heißt es auf der Homepage der Firma. Es gab die Gele-
genheit, dies selbst auszuprobieren. Dieser Einladung folgten 
15 Teilnehmende mit ihren Angehörigen und es gab außerdem 
noch weitere wertvolle Informationen über den 13. ALS Tag 
der Charité und den ALS Betroffenenkongress 2022 vom Verein 
ALS-Mobil. Von beiden Veranstaltungen gibt es Mitschnitte bei 
Youtube.

Sabine Flister

Kontaktpersonentreffen der Landesverbände Brandenburg 
und Mecklenburg-Vorpommern 

Trotz coronabedingter Ausfälle trafen sich auch in diesem Jahr 
41 Personen Anfang Oktober 2022 zum schon traditionellen 
Treffen der Landesverbände Brandenburg und Mecklenburg-
Vorpommern zur Schulung der Kontaktpersonen im Seehotel in  
Rheinsberg.

Nach dem gemeinsamen Mittagessen am Freitag begann das 
Treffen mit einem Vortrag von Christine Schmidt-Statzkowski 
von der Premio Pflegeberatung Berlin mit dem Thema des An-
spruchs jedes Krankenversicherten auf Hilfsmittelversorgung 
zur Krankenbehandlung, um einer Behinderung vorzubeugen 
oder diese bei der Befriedigung von Grundbedürfnissen des 
täglichen Lebens auszugleichen. 

Hilfsmittel sind nicht nur als Gegenstände wie z. B. Rollstühle, 
Rollatoren oder Seehilfen zu sehen, sondern beziehen sich 
auch auf Dienstleistungen, wie Beratung und Anpassungsarbeit 
eines geeigneten Hilfsmittels, die Reparatur, die Nachlieferung 
von Verbrauchsmaterial und vieles mehr. Dabei ging sie auf die 
Unterschiede der gesetzlichen Begründung der Verordnungen 
nach § 33 SGB V für den Betroffenen und nach § 40 SGB XI zur 
Unterstützung des Angehörigen zur Erleichterung der Pflege 
ein und gab Tipps zu Widerspruchsbegründungen bei ableh-
nenden Bescheiden durch die Krankenkassen. Im zweiten Teil 
der Ausführungen wurde das Recht auf Selbstbestimmung im 
Wirkungsbereich des Bundesteilhabegesetz (BTHG) behandelt, 
insbesondere zur kompensatorischen Assistenz in der Pflege 
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mit der Neuregelung in § 78 SGB IX. Hier bieten Assistenzlei-
stungen zahlreiche Beschäftigungsmöglichkeiten und -modelle 
zur selbstbestimmten und eigenständige Alltagsbewältigung.

Samuel Troll (Psychotherapeut, Coaching & Beratung Hamburg) 
stellte in seinem Vortrag am Samstag Möglichkeiten zum Auf-
bau und zur Stärkung der eigenen Widerstandskräfte (Resilienz) 
und Wiedererlangung der Lebensfreude vor. Mit gemeinsamen 
durchgeführten erlebnisorientierten Übungen als Mechanismen 
zur Stressbewältigung wurden seine sehr interessanten Ausfüh-
rungen zusätzlich aufgelockert.

Am Samstagnachmittag gab es Familienfreizeit mit persönlichem 
Erfahrungsaustausch. Darüber hinaus hatten die Schulungsteil-
nehmenden die Möglichkeit, über den jährlich stattfindenden 
Töpfermarkt in Rheinsberg zu bummeln. Am Abend konnte 
Rheinsberg in Flammen mit einem großen Feuerwerk vom behin-
dertengerechten Schiff MS Remus aus bewundert werden. Beim  
Abendessen auf dem Schiff wurden wir mit Livemusik bestens  
unterhalten. 

Der Reisevortrag des querschnittgelähmten Andreas Pröve am 
Sonntagvormittag führte uns mit eindrucksvollen Bildern und 
unterhaltsamer Moderation mit dem Rollstuhl durch den Iran. 
Diese Reise hatte er schon vor einigen Jahren gemacht, gab uns 
aber in Anbetracht der aktuellen Geschehnisse im Iran einen in-
teressanten Eindruck von der Lebensweise und überaus großen 
Gastfreundlichkeit der iranischen Bevölkerung.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Workshops waren 
bei der Auswertung zum Abschluss des Wochenendes mehr 
als zufrieden mit den wissensvermittelten Vorträgen und dem 
Erfahrungsaustausch und traten mit bleibenden Eindrücken am 
Nachmittag die Heimreise an.

Wir bedanken uns für die Gemeinschaftsförderung der Kranken- 
kassen in Brandenburg sowie für die Projektförderung bei der 
Barmer K K.

Benno Günther

LandesverbändeBremen-Niedersachsen

Es war ein spannendes Jahr
Schaut man sich die Welt derzeit an mit Klimawandel, Corona 
und dem Krieg in der Ukraine, könnte man fast meinen, dass 
Krisen die neue Konstante im Leben sind. Doch beim Blick in 
den Landesverband sieht das wieder ganz anders aus. Da gab es 
Neuanfänge, Kreatives und Hoffnungsvolles.

Was viele als Wohltat empfunden haben war, dass Gruppen-
treffen wieder in Präsenzform stattfinden konnten. Das ge-
meinsame Zusammenkommen, das Klönen, der Austausch, das 
haben viele vermisst. Und so ist es spannend zu beobachten, 
dass sich die Gruppen der Online-Nutzer und derer, die lieber in 
Präsenz zusammenkommen, fast komplett unterscheiden. Wie 
beide Gruppen künftig zu ihrem Recht kommen, werden wir im 
Landesvorstand weiter beraten. 

Highlights in diesem Jahr waren zum einen wieder die Muskel-
tour Westerstede, die wir mit einem Stand und zahlreichen Kon-
taktpersonen begleitet haben. Und die Freude über den Scheck Landesvorstand
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Scheckübergabe der 
Muskeltour Westerstede

Im Juni fand nach zweijähriger Corona-Pause wieder die 
Muskeltour Westerstede statt. Knapp 500 Radfahrerin-
nen und Radfahrer traten in die Pedale und der Erlös der 
Veranstaltung war bestimmt für die DGM. Es war ein sehr 
schönes Event bei bestem Wetter und guter Stimmung. Mit 
dabei in diesem Jahr war auch der Bundesgeschäftsführer 
der DGM, Joachim Sproß, der es sich nicht genommen hat, 
selbst in die Pedale zu treten. Der Landesverband war mit 
zahlreichen Kontaktpersonen anwesend. Es gab ein Info-
Zelt mit Informationen und Gesprächsmöglichkeiten. Für 
die Radfahrenden wurden im Ziel Würstchen gegrillt. Ins-
gesamt ein toll organisiertes Event, für das man Hilke und 

in Höhe von 10.000 Euro war riesengroß! Zum anderen haben 
wir in Bremen das Landestreffen in den Tagungsräumen vom 
ForumK des Roten Kreuz Krankenhauses abgehalten. Im Mittel-
punkt standen Vorträge zur Kinder- und Jugendmedizin sowie 
die Begegnung der Mitglieder untereinander. Und schließlich die 
Kontaktpersonenfortbildung im Herbst in Cuxhaven. Das war 
ein gelungener Austausch. Als sehr gut und befruchtend wurde 
die Teilnahme von Kontaktpersonen aus Hamburg empfunden, 
das gab den Blick über den Tellerrand hinaus. Und dann gab 
es die gelungenen Übergänge in den Gruppen Wolfsburg und 
Lüneburg, in denen neue Leitende für die Gruppen gefunden 
werden konnten. Dass ein Übergang so reibungslos und glatt 
funktioniert, ist nicht selbstverständlich. 

Sehr gefreut hat der Landesvorstand sich, dass er das 1000. 
Mitglied begrüßen konnte. In den vergangenen Jahren ist die 
Mitgliederzahl kontinuierlich gestiegen, was sicherlich auch auf 
die Öffentlichkeitsarbeit im Landesverband zurückzuführen ist. 
Neben den Gruppen, die sich regelmäßig treffen, ist da z. B. der 

monatliche Newsletter zu nennen, der aus dem Landesverband 
berichtet, aber auch soziale und gesundheitspolitische Themen 
aufgreift. Oder z. B. die zwei Mal im Jahr stattfindende Online-
Begrüßung der Neumitglieder. Dabei stellen wir unsere Arbeit 
vor, laden zu den Treffen ein und fragen nach Wünschen und 
Ideen der Neumitglieder. Immer wieder ein interessanter Aus-
tausch.

Als Landesvorstand arbeiten wir gut, vertrauensvoll und kreativ  
zusammen. In den vergangenen drei Jahren fanden die Vor-
standssitzungen online statt. Nun gab es die erste Sitzung wieder  
in Präsenz. In Bremen haben wir uns getroffen, lang und ausgie-
big ausgetauscht und Pläne für die Zukunft gemacht.

Ja, das Jahr 2022 hat uns sicherlich mit zahlreichen Krisen ge-
schüttelt. Und doch haben wir gemeinsam die Herausforde-
rungen gemeistert und uns als Gemeinschaft gegenseitig gestärkt  
und zusammengehalten. Und so können wir hochmotiviert ins 
neue Jahr 2023 starten.

Christian Züchner, Joachim Sproß, Ingrid Haberland
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Gerhard Sander und dem Team der Ehrenamtlichen Hochach-
tung und Dank aussprechen muss. In der Zwischenzeit wurde 
gerechnet und weitere Spenden eingeworben.

Im November wurden Ingrid Haberland und Christian Züchner 
vom Landesvorstand nach Westerstede eingeladen. Zusammen 
mit vielen Ehrenamtlichen, die bei so einem Projekt unerlässlich 
sind, überreichte Hilke Sander den Scheck. Wunderbare 10.000 
Euro sind für den Landesverband Bremen/Niedersachsen zu-
sammengekommen. In seiner Dankesrede hob Christian Züch-
ner die Bedeutung der Spende für den Landesverband hervor. 
Gerade im kommenden Jahr sollen zahlreiche neue Projekte an-
geschoben werden, da kann jeder Euro gut gebraucht werden.

Die Tour 2023
Auch in diesem Jahr soll es wieder eine Muskeltour Westerstede 
geben, am Sonntag, den 25. Juni 2023. Bitte den Termin schon 
mal vormerken.

Ingrid Haberland, Christian Züchner, 
Hilke Sander mit ihrer Nichte Claire

DGM Beteiligung am Schattenbericht Hamburg 
zum Landesaktionsplan für Inklusion und Partizipation – 
machen Sie auch mit!

Was müssen wir in Hamburg verändern, damit Menschen mit 
Behinderungen überall die gleichen Chancen haben – zum Bei-
spiel im ÖPNV oder auf der Arbeit? Was sollen wir an unserem 
Gesundheitssystem verbessern? Wie können wir als Hamburger 
unsere Stadt so gestalten, dass jeder überall dabei sein kann – 
egal, ob im Wohnviertel, beim Sightseeing oder im Kino?

Die UN-Behindertenrechtskonvention wurde im Jahr 2006 
von der Generalversammlung der Vereinten Nationen verab-
schiedet. Das Ziel der Konvention ist, dass Menschen mit Be-
hinderungen nicht länger benachteiligt, sondern als vollwertige 
Mitglieder der Gesellschaft anerkannt werden. Seit 2009 ist die 
UN-Behindertenrechtskonvention geltendes Recht in Deutsch-
land und muss von allen staatlichen Stellen umgesetzt werden. 
Der Hamburger Senat hat 2012 den Landesaktionsplan zur Um-
setzung der UN-Behindertenrechtskonvention verabschiedet. 
Dieser fasst die Ziele und Maßnahmen des Hamburger Senats 
zusammen und wird stetig weiterentwickelt.

Im nächsten Jahr stellt Hamburg einen neuen Landesaktionsplan 
zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-
BRK) vor. Aber wie würde ein Aktionsplan aussehen, der aus-
schließlich von behinderten Menschen selbst erstellt wird?

Das Projekt Schattenbericht Hamburg eröffnet dazu eine Zu-
kunftswerkstatt. Bis Anfang 2024 wird diese von behinderten 
Menschen geleitet und selbstbestimmt gestaltet. 

Die Initiatoren möchten gemeinsam mit Ihnen eine Vision für 
ein inklusives Hamburg entwickeln:
• Wie stellen wir uns ein gutes Leben in Hamburg vor?
• Was bedeutet für uns Inklusion und Teilhabe am Leben?
• Wie wird Hamburg wirklich barrierefrei?

Im Januar gab und im Februar 2023 gibt es initial an verschie-
denen Terminen Arbeitsgruppen zu den jeweiligen Themenbe-
reichen. Wenn Sie Lust haben sich zu beteiligen und mit zu ge-
stalten, melden Sie sich gerne direkt bei fesch@rauheshaus.de 
oder bei unseren DGM Kontaktpersonen vom Landesverband 
Hamburg.

Herzliche Grüße,

Julia Roll
Landesvorsitzende DGM Landesverband Hamburg
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• Mobile Aufstehhilfen
• Sonderanfertigungen  
• Sonderbauten  

nach Maß

Franz Röseler oHG

Aufstehhilfen MT-1  
für Muskelkranke

Dr. Schröter

Dr. Carsten Schröter zu Gast beim Kasseler Muskelstammtisch

Am 20. Oktober 2022 folgte Dr. Carsten Schröter (Chefarzt 
der Reha-Klinik Hoher Meißner in Bad Sooden-Allendorf) un-
serer Einladung und referierte zum Thema Rehabilitation. Viele 
Teilnehmende waren unserer Einladung auch in der Hessisch-
Niedersächsischen-Allgemeine gefolgt. Einige der Anwesenden 
kannten Dr. Schröter bereits von ihrem Rehaaufenthalt. 

Die Teilnahme an einer solchen Maßnahme ist für uns als chro-
nisch Erkrankte sehr wichtig. Durch die funktionell einge-
schränkte Bewegungsfreiheit ist die Förderung von physiothe-
rapeutischen, ergotherapeutischen, logopädischen und wenn 
nötig psychologischen Anwendungen zwingend erforderlich. 
Kontrolliertes Training nach Maß sowie die Förderung von Ei-
geninitiative hat oberste Priorität, um den Verlauf auszubrem-
sen oder zu stoppen. Heilung wird hier nicht versprochen, aber 
Besserung der Beweglichkeit und Steigerung der Gehfähigkeit 
kann erfolgen. Es gibt viele verschiedene Muskelerkrankungen, 
welche auch unterschiedliche Probleme hervorrufen. Die Teil-

nahme an einer Reha ist abhängig vom Zustand der betroffenen 
Person und soll die Selbständigkeit sowie Mobilität fördern so-
wie den gesundheitlichen Zustand bessern.

Dr. Schröter zeigte anhand von Schaubildern und Studien, wel-
che Möglichkeiten bestehen. Welche Behandlungen werden in 
einer Klinik durchgeführt, was soll nach einem Aufenthalt weiter 
getan werden? Die Anwesenden folgten dem Vortrag interes-
siert und konnten am Ende auch spezielle Fragen stellen. Wir 
möchten uns nochmals recht herzlich bei Dr. Schröter bedan-
ken, gingen wir doch mit lächelnden Gesichtern und vielen guten 
Gedanken nach Hause. Die Veranstaltung wurde nur in Präsenz 
geführt, auch in Zeiten von Corona ist ein persönlicher Kontakt 
oft die bessere Lösung für die Beantwortung von Fragen.

Danke auch an die helfenden Hände welche vorab, während und 
nach der Veranstaltung für den reibungslosen Ablauf sorgten.

ACHTUNG – ACHTUNG
NEUER TREFFPUNKT!

Der Landesverband Hessen trifft sich in diesem Jahr zum ersten Mal im 
Haus Ronneburg in Frankfurt. Das Landesverbandstreffen findet am

Samstag, den 11. März 2023 von 14 bis 17 Uhr
im Saalbau Ronneburg, Gelnhäuser Str. 2, 
60435 Frankfurt am Main statt.

Parkplätze und Aufzug sowie Behindertentoiletten sind vorhanden.

Thema: 
Nützliche Alltagshelfer Marke Eigenbau, jeder Teilnehmende darf etwas 
mitbringen (so gewünscht).

Wir freuen uns auf rege Teilnahme!
Es grüßt der Vorstand
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ALS-Tag in Rostock

Die Klinik und Poliklinik für Neurologie der Universitätsmedizin 
Rostock organisierte gemeinsam mit der ALS-Kontaktgruppe 
Mecklenburg-Vorpommern (M /V) den ALS-Tag. In der Michael-
schule in Rostock boten sich die besten, auch behindertenge-
rechten, Voraussetzungen für eine gelungene Veranstaltung.

Die Vorträge an diesem Tag richteten sich vor allem an ALS-
Patienten und deren Angehörige. Aber auch Therapeutinnen 
und Therapeuten, Hilfsmittelberatende, Pflegedienstleister und 
andere Interessierte waren eingeladen. Mehr als 60 Personen 
kamen in die Michaelschule. Der Vortragsraum war bis auf den 
letzten Platz gefüllt.

Professor Dr. Johannes Prudlo, Oberarzt der Klinik und Polikli-
nik für Neurologie Universitätsmedizin Rostock, eröffnete den 
Vortragsreigen mit dem Thema „Vom Umgang mit Kognitions- 
und Verhaltensstörungen“. Zu Beginn stellte Johannes Prudlo die 
Erkrankung „Frontotemporale Demenz“ (FTD) vor, die bei ca. 
10 Prozent der ALS-Patienten auftritt. Sie geht einher mit der 
Verminderung von Aufmerksamkeit. Die Fähigkeit, Probleme zu 
lösen bzw. Handlungen zu planen lässt nach. Typisch ist eine all-
gemeine Apathie gepaart mit fehlender Krankheitseinsicht.

Daraus ergeben sich Auswirkungen auf:
• die Verarbeitung komplexer Informationen
• das Treffen eigenständiger Entscheidungen
• die Belastung der Pflegenden/Angehörigen
• die Entscheidung von Therapien.

Für den Umgang mit den Erkrankten helfen bestimmte Ver- 
haltensregeln:
• Aufgaben in kleinen Einzelschritten ausführen 
 (eins nach dem anderen)
• einfache Instruktionen erteilen
• keine offenen Fragen stellen („ja / nein“)
• strukturierte Routine / Tagesstruktur; 
 ruhiges geordnetes Umfeld
• Sicherheitsvorkehrungen treffen bei Eigengefährdung 
 (z. B. Abschließen)
• Nachsicht üben, wo immer möglich
• eigene Grenzen der Belastbarkeit erkennen   

(die der Pflegen-den/Angehörigen) und Hilfe annehmen.

Im zweiten Vortrag referierte Malte Raether, Versorgungsarzt 
des Landesamtes für Gesundheit und Soziales M / V, zu „Möglich-
keiten der Einstufung der Schwerbehinderung“. Nachdem er die 
gesetzlichen Grundlagen erläutert hatte, informierte Malte Rae-
ther über Widerspruchs-, Anhörungs- und Neufeststellungsver-
fahren. Für die versorgungsärztliche Begutachtung gilt der Istzu-
stand. Eine Prognose wird in die Bewertung nicht einbezogen. 
Interessant waren die Ausführungen zu den Voraussetzungen für 
die verschiedenen Merkzeichen auf den Behindertenausweisen 
und für den orangefarbenen Parkausweis.

In M / V werden jährlich ca. 60.000 Anträge gestellt, die von 
sechs hauptamtlichen Gutachtenden bearbeitet werden. Pati-
enten werden nicht persönlich aufgesucht. Die Ärzte des Ver-
sorgungsamtes sind auf den Antrag inklusive aktueller Befunde, 

Arztberichte und der detaillierten Darlegung der Einschrän-
kungen des Patienten angewiesen.

Dr. rer. medic. Katharina Linse von der Klinik für Neurologie 
Dresden und DZNE Dresden, beschäftigte sich in ihrem Vortrag 
mit „Seelischen Belastungen durch die ALS für Patienten und 
Angehörige“ 

Die ALS-Erkrankung zeigt Belastungen auf mehreren Ebenen:
• physisch (Verlust von Alltagsfertigkeiten, Ernährung, At-

mung, Spastik, Schmerzen...) 
• sozial-organisatorisch (Versorgung und Betreuung organisie-

ren, Hilfsmittel...)
• psychisch (Ängste, Sorgen, Autonomie-Verlust ...) 
• sozial (Veränderungen sozialer Beziehungen) 
• spirituell (Veränderung des Selbstbildes, Fragen nach Sinn, 

dem „danach“...) 
 
Die Bandbreite des Belastungs-Erlebens ist sehr groß 
• ignorieren, verdrängen, Hoffen auf Irrtum / Wunder 
• emotionales Chaos: Trauer, Wut, Verzweiflung, Panik, 
 Überforderung 
• hoffnungslos: Rückzug, perspektivlos, Antriebsmangel
• strukturiert-rational: Was ist zu tun? 
• kämpferisch: der verbliebenen Zeit möglichst viel Leben 
 abtrotzen wollen, alle Hilfe/Hilfsmittel nutzen 
• Akzeptanz: Was sein wird, wird sein, ich nehme es an 
 und mache das Beste draus 

Was also tun? (Was hilft MIR, was nicht?!) 
• Unterstützung (professionell, Freunde/Familie) annehmen /

einfordern – fällt manchmal schwer
• planen, vorsorgen, sich informieren: Patientenverfügung, 

Vorsorgevollmacht etc. 
• „reden“ – mit Liebsten, Ärzten, ... 
• zwischenmenschliche Beziehungen pflegen 
• Prioritäten setzen: Was ist jetzt „das Wesentliche“?
• Selbstfürsorge, auf eigene Grenzen achten  

(Wichtig für Angehörige)

Befragungsstudien zur Patientenversorgung und der Einsatz von 
Patientenlotsen sollen helfen, die Situation zu verbessern.

Professor Dr. Dr. Andreas Herrmann, Leiter der Sektion für 
Translationale Neurodegeneration „Albrecht Kossel“, Klinik und 
Poliklinik für Neurologie Universitätsmedizin Rostock, sprach 
über „Neue Medikamente, Studien und Forschung“.

Zu Beginn betonte Professor Andreas Herrmann, dass die 
Verbindung des Deutschen Motoneuronennetzwerkes (MND-
NET), des DZNEs und dem Europäischen Netzwerk von au-
ßerordentlicher Bedeutung für Forschung und Entwicklung ist. 
Nach der Ice-Bucket-Challenge haben wissenschaftliche und 
klinische Studien zur ALS weltweit stark zugenommen.

Zur Behandlung von ALS-Patienten ergeben sich mehrere Me-
dikamentenvarianten, die Andreas Hermann konkret dargestellt 
hat. Zudem bezog er sich auf Themen wie Beatmung und Er-
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Verabschiedung 
von Heide Walter als langjährige ALS-Kontaktperson

Auf dem diesjährige ALS-Tag-Rostock 
fand auch die feierliche Verabschiedung 
von Heide Walter aus der ALS-Kontakt-
gruppe Mecklenburg-Vorpommern statt. 
Frau Walter fand den Weg in die DGM, 
nachdem sie viele Jahre ihren Mann, der 
an ALS erkrankt war, begleitete und be-
treute. Frau Walter wollte ihr durch die 
Krankheit erworbenes Wissen an andere 
Betroffene weitergeben. So hat sie 2015 
bei der Neurologie der Universität Ro-
stock offene Türen eingelaufen mit dem 
Wunsch Betroffene in einem ALS Ge-
sprächskreis zusammenzuführen. Also 
hat sie die Initiative ergriffen und ist, 
nach einer Kontaktpersonenschulung der 
DGM, Kontaktperson in Mecklenburg-
Vorpommern geworden und hat den 
ALS-Gesprächskreis in Rostock ins Leben 
gerufen und auch geleitet.

Winfried Möller,  
Tatjana Reitzig,  
Katrin Körner,  
Heide Walter

nährung. Ein wichtiges Thema seines Referates war auch die 
Forschung.

Ein Ziel der Forschung ist, Möglichkeiten für individuelle The-
rapien für jeden Patienten zu entwickeln, abhängig vom Nach-
weis unterschiedlicher Biomarker bzw. Genveränderungen des 
Patienten.

Zum Abschluss betonten alle Beteiligte noch die Entwicklung re-
gionaler Netzwerke und der positive Effekt von Patientenlotsen 
für die Versorgung und Betreuung der Erkrankten. Der Aufbau 
eines solchen Netzwerkes wurde in Mecklenburg-Vorpommern 
insbesondere durch das enorme Engagement des kürzlich ver-
storbenen ehemaligen DGM-Landesvorsitzenden Helmut Mä-
del möglich gemacht.

Anfang 2022 erklärte sie, diese Arbeit 
nicht mehr weiterführen zu wollen. Aber 
mit Katrin Körner brachte sie auch gleich 
eine Nachfolge und neue Leitung für den 
ALS Gesprächskreis mit Unterstützung 
der Universitätsmedizin Rostock ein.

Auf dem ALS Tag in Rostock, den sie 
verantwortlich mit organisierte, wurde 
sie für ihre Arbeit von den Verantwort-
lichen der Universitätsmedizin Rostock, 
Professor Dr. Prudlo und Professor Dr. 
Dr. Hermann gewürdigt und ihr wurde 
mit einem Gutschein für die Festspiele 
Mecklenburg-Vorpommern gedankt. 
Diesen feierlichen Rahmen haben auch 
die Diagnosegruppe ALS mit Tatjana 
Reitzig als Vorsitzende der ALS Diagno-
segruppe und der DGM Landesverband 
Mecklenburg-Vorpommern mit Winfried 

Möller als stellv. Landesleiter genutzt, 
um sich von Heide Walter als Leitung 
des Gesprächskreises zu verabschieden 
und ihr zu danken. Wir wünschen Heide 
Walter für den weiteren Lebensweg viel 
Gesundheit und freuen uns, dass Sie uns 
als DGM Mitglied weiter mit Rat und Tat 
zur Verfügung stehen möchte.

Die ALS-Kontaktgruppe M/V wurde stets 
von einem Organisationsteam geleitet. 
Susanne Ulrich als erfahrene Sozialarbei-
terin/Sozialpädagogin und Sylvia Röhring 
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als noch tätige Mitarbeiterin der Neurologischen Universitäts-
klinik Rostock betreuen die Patienten direkt. Heide Walter hatte 
bisher die Organisation der Gruppentreffen, die Finanzverwal-
tung und die Kontakte zur DGM und zur Selbsthilfekontaktstel-
le Rostock in ihrer Hand. Nun wird Katrin Körner vorwiegend 
diese Aufgaben übernehmen. Wir wünschen dem Team viel En-
thusiasmus und Kraft bei der Leitung dieses Gesprächskreises.

Auf dem ALS Tag in Rostock wurde auch an den langjährigen 
Landesvorsitzenden Helmut Mädel, der sich über Jahre für Men-
schen mit ALS engagierte, gedacht. Er verstarb im August 2022.

Winfried Möller und Tatjana Reitzig

Gesprächskreis 
Muske(l)tiere Hamminkeln

Am 18. November 2022 haben wir uns noch einmal präsent 
getroffen. Wir hatten die Firma ergoflix eingeladen, die uns ei-
nige ihrer Rollstühle vorstellte. Ein besonderes "Gefährt" ist der 
Scoozy, ein sog. Elektromobil, allerdings ohne Lenksäule und 
Lenkrad – er wird mit Joystick gelenkt. Die Höchstgeschwindig-
keit liegt bei 15 km/h, ein schickes Gefährt. In Deutschland be-
nötigt man eine Zulassung mit Nummernschild. Nachdem uns 
die verschiedenen Modelle vorgestellt worden waren, traute 
sich der eine und andere auch einmal einen Rollstuhl und den 
Scoozy auszuprobieren. Nach der Vorführung blieb dann auch 
noch Zeit zum Austausch, es waren wieder neue Teilnehmende 
dabei, was uns sehr freut. Leider müssen wir auch berichten, 
dass wir bei diesem Treffen Günter B. zum letzten Mal unter 
uns hatten. Er ist am 26. Dezember 2022 verstorben. Wir wün-
schen seiner Frau und den Angehörigen eine gute Trauerbewäl-
tigung. Wir denken an euch.

Für die Muske(l)tiere aus Hamminkeln 
Patricia Weißenfels 

LandesverbändeNordrhein-Westfalen

Herzliche Einladung zur Familienfreizeit  
der DGM RLP am 26. bis 29. Mai 2023

Endlich ist es wieder soweit! Der Landesverband der DGM RLP 
freut sich sehr, Euch nach der Corona-Pause zur 32. Familien-
freizeit einladen zu dürfen. Auch dieses Jahr wieder finanziert 
durch die DGM Sternfahrt in Oberbillig.

Veranstaltungsort und Übernachtung
Jugendherberge Leutesdorf
Rheinstr. 25, 56599 Leutesdorf am Rhein

Programm
Unser Programm enthält wieder interessante und aktuelle The-
men sowie viel Raum zum gegenseitigen Austausch, so dass für 
jeden etwas dabei sein sollte. Einige Highlights sind:
• Vortrag: Hilfe und Unterstützung in Schule, Studium und Job 

mit Behörden, Krankenkassen und so weiter sowie Informa-
tionen zu „JungeDGM“ und „Familien-Kontaktperson“ 
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• Einführung Para-Boccia mit der dt. Meisterin und den Boccia 
Trainern der Sportfreunde Diakonie Bad Kreuznach

• Ausflug nach Koblenz zur Festung Ehrenbreitstein, Bundes-
gartenschau-Gelände, Seilbahnfahrt nach Koblenz

• Traditionelle Rolli-Rallye

Beim letzten Treffen wurden (zum Teil selbstgebastelte) Hilfs-
mittel vorgestellt, das fand guten Anklang. Wir würden uns freu-
en, wenn ihr auch in diesem Jahr wieder etwas mitbringen und 
vorstellen würdet, was euch den Lebensalltag so erleichtert.

Das Programm und das Anmeldeformular finden ihr auf 
www.dgm.org beim Abschnitt des Landesverbandes.

Kostenpauschale und Überweisung
Die Kostenpauschale für dieses Wochenende (Vollpension) 
beträgt pro Person
• für Erwachsene 38 Euro  
• für Jugendliche ab 12 / junge 
Erwachsene bis 29 Jahren 16 Euro

Teilnehmende mit einem „B“ im Schwerbehindertenausweis 
dürfen natürlich eine Person als Begleitung kostenfrei mit an-
melden. Bitte im folgenden Formular entsprechend angeben. 

Die Pauschale überweist ihr bitte an 
Guido Schulte 
IBAN DE32 5865 1240 0000 1827 25 
Kreissparkasse Vulkaneifel
Verwendungszweck DGM Familien-Freizeit 2023

Ansprechpartner Familienfreizeit
Guido Schulte, T 0176 49773311, guido.schulte@dgm.org
Adresse: Hadelwies 21, 54552 Üdersdorf

Bitte beachtet: Die Anmeldung ist erst gültig, wenn die beige-
fügte Rückantwort und die Überweisung bei uns eingetroffen 
sind.  Da die Anzahl der Plätze für die Familienfreizeit begrenzt 
ist, erfolgt die Platzvergabe nach der Reihenfolge der Anmel-
dungen (spätestens bis 31. März 2023).

Falls ihr an einigen Programmteilen nicht teilnehmen könnt oder 
wollt, vermerkt dies für unsere Planungen bitte im Feld „Be-
merkungen“. Dies gilt insbesondere für die Übernachtungen, da 
sonst unnötig Stornokosten anfallen. 

Wir freuen mich auf ein Wiedersehen oder Kennenlernen, 
bis dahin herzliche Grüße

Euer Landesverbandsvorstand

DGM Sternfahrt Oberbillig 2022

Spendenübergabe

Am 10. September 2022 fand nach einer Corona Zwangspause 
endlich die 10. DGM Sternfahrt statt. In diesem Jahr leider nur 
an einem Tag. Es waren, trotz des nicht gerade einladenden 
Wetters, ca. 220 Motorräder und Quads in und um Oberbil-
lig unterwegs. Dazu standen den ganzen Tag tolle Bands und 
Künstler auf der Bühne. Die meisten nahmen keine Gagen oder 
verzichteten auf Reisekosten. Dadurch kam die stolze Spen-
densumme in Höhe von 8.500 Euro zusammen.

Am 6. November 2022 konnte die Scheckübergabe an die DGM 
stattfinden. Von der DGM Sternfahrt war Markus Betz als Vor-
sitzender und ein Teil seines Teams anwesend. Die DGM war 
durch den Vorsitzenden des Landesverbands Rheinland-Pfalz 
Manfred Greis, den Schatzmeister Michael Bader und Regina 
Michels, vertreten. Auch war Guido Schulte dabei. Er ist der 
Organisator für die Familienfreizeit im Landesverband. Vom 
Bundesvorstand war Silke Schlüter anwesend und bedankte sich 
bei den Organisatoren der Sternfahrt.

25
Jahre
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Der Bürgermeister von Oberbillig, Andreas Beiling bedankte 
sich bei Markus Betz für die schon seit 2004 stattfindende Ver-
anstaltung. Sie sei ein Gewinn für die Gemeinde, die auch da-
durch weit über die Grenzen des Landes hinaus bekannt wurde. 
Er habe schon alle Sternfahrten als Bürgermeister begleitet und 
ist stolz, dass solch eine Veranstaltung im Ort gemacht werde.

Markus Betz bedankte sich noch einmal bei allen in seinem Orga 
Team und den örtlichen Vereinen, welche die Sternfahrt immer 
sehr gerne mit ihren Freiwilligen unterstützen. Dazu gehören: 
die Freiwillige Feuerwehr, der Musikverein „Fanfare“, der SV 
Viktoria Wasserliesch/Oberbillig sowie der Heimat- und Ver-
kehrsverein, ohne deren Hilfe das Fest nicht durchgeführt wer-
den könnte.

Der Landesverband Rheinland-Pfalz bedankte sich für die Sum-
me von 4.250 Euro als zweckgebundene Spende, die ausschließ-
lich für die jährliche Familienfreizeit verwendet wird. Die ande-
re Hälfte geht an den Bundesverband der DGM in Freiburg und 
wird für die Forschung bei Muskelerkrankungen eingesetzt.

Manfred Greis
Landesvorsitzender Rheinland-Pfalz

V.l.n.r.: Bernd Schreiner (Schriftführer DGM Sternfahrt), Ricky Schnurr, 
Silke Schlüter (DGM Vorstand), Michael Bader (Schatzmeister im Landes-
verband), Manfred Greis (Landesverbandsvorsitzender), Markus Betz 
(Vorsitzender DGM Sternfahrt)

Erste Sitzung des neuen Vorstands 
in Präsenz

Am 18. September 2022 fand die Mitgliederversammlung des 
Landesverbands statt. Es wurden auch die alle drei Jahre statt-
findenden Wahlen des Vorstands durchgeführt. Einige Mitglie-
der des alten Vorstands standen zur Wiederwahl nicht mehr 
zur Verfügung. Es fanden sich aber trotzdem genügend Kandi-
dierende, um alle Posten zu besetzten. Die konstituierende Sit-
zung, bei der die Ämter im Vorstand vergeben wurden, fand am 
28. September 2022 online statt. 

Am 20. November 2022 konnten wir dann endlich wieder eine 
Vorstandssitzung in Präsenz durchführen. Dazu trafen wir uns 
bei Christine Fink zu Hause. Dafür zuerst einmal vielen Dank. 
Bei dieser Sitzung wurde das Jahr 2022 noch einmal aufgearbei-
tet und die Weichen für das nächste Jahr gestellt. Es wurden Ter-
mine für Veranstaltungen festgelegt. Wir wollen auf jeden Fall 
versuchen, uns für mindestens eine Vorstandssitzung im Quartal 
zu treffen. 

Ausführlich wurde die Familienfreizeit 2023 besprochen. Die-
se findet an Pfingsten, von Freitag, 26. Mai bis Montag, 29. Mai 
2023 in der Jugendherberge in Leutesdorf am Rhein statt. Am 
18. Juli 2023 wollen wir uns wieder beim Rheinland-Pfalz Tag in 
Bad Ems präsentieren. Dieser ist von 16. bis 18. Juli. Wir wer-
den aber nur am Sonntag dort zu finden sein.

Auch möchten wir einen Aufruf an unsere Mitglieder richten:  
Wenn Sie Interesse an der Arbeit im Landesverband haben, bitte 

Stehend v. l.n.r.: Karl Josef Hundemer (Schriftführer), Michael Bader 
(Schatzmeister), Regina Michels (Beisitzerin), Guido Schulte (Beisitzer), 
Manfred Greis (1. Vorsitzender), vorne v.l.n.r: Christine Fink (stellver-
tretende Vorsitzende), Kinya Albertie (Jugendbeauftragte). Auf dem 
Foto fehlt leider Edgar Döll (Beisitzer).
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Landesverbände Sachsen

melden Sie sich bei einem der Vorstandsmitglieder. Dringend 
werden ehrenamtliche Kontaktpersonen gesucht, die anderen 
Betroffenen mit Rat zur Seite stehen möchten. Gerne auch Frei-
willige, die sich vorstellen könnten, einen Gesprächskreis zu 
leiten. Bei dessen Gründung bekommen Sie natürlich die Unter-
stützung der Vorstandsmitglieder.

Damit Sie zu den Namen der Vorstandsmitglieder auch ein Ge-
sicht vor Augen haben, konnten wir endlich ein gemeinsames 
Foto machen. So wissen Sie besser, wer in den nächsten drei 
Jahren die Geschicke des Landesverbands in den Händen hat.

Manfred Greis
Landesvorsitzender

Mit großer Trauer haben wir vom Tod unseres Mitglieds und Freunds Willy Klein erfahren. Er ist an 
seiner Erkrankung ALS viel zu früh verstorben. 
 
Willi fühlte sich immer voller Tatendrang. Er war Krankenpfleger in Luxembourg, liebte Sport und 
musizierte gerne. Musik überhaupt war seine große Leidenschaft. Im Abendprogramm der Anne 
Kreiling-Mitgliedertage 2021 erzählte er von seiner Begegnung mit der Band BAP und den Gründen, 
Songs der Kölner in seiner eigenen Band „Anna Cover“ zu spielen. Ein Jahr zuvor organisierte er ein 
letztes Benefiz-Konzert mit seinen Freunden, das ein voller Erfolg wurde und jede Menge Spenden 
zugunsten der DGM brachte. Damals, im August 2020, konnte er noch mitspielen, aber dann holte 
ihn seine Erkrankung endgültig ein. 

Er engagierte sich besonders und bei vielen Gelegenheiten, um Spenden für die Erforschung der ALS 
zu sammeln. Denn er wusste als Krankenpfleger, was auf ihn zukommen wird. Trotzdem haben sein 
Lebensmut und seine Lebensfreude alle angesteckt. Er konnte über alles lachen und hatte immer ei-
nen passenden Kommentar auf den Lippen. Auch über sich selbst konnte er Witze reißen. Natürlich 
hatte er auch seine nachdenkliche Seite.

Noch kurz vor seinem Tod machte er den Vorschlag, einen neuen Botschafter für die DGM zu 
gewinnen: Dang Qiu, Tischtennisprofi bei Borussia Dortmund, Europameister. Dies möchten wir 
gerne in Gedenken an Willi Klein aufnehmen.

Unser aufrichtiges Beileid gilt seiner Familie, Freunden und Bekannten. 
Wir trauern mit Ihnen!

Nachruf auf Willy Klein

Liebe Mitglieder und liebe Angehörige im Landesverband Sachsen,

wir möchten Sie und euch ganz herzlich zu unserer Mitgliederversammlung am Samstag, 
den 22. April 2023, in das Berufsförderungswerk, Hellerhofstraße 35, 01129 Dresden, 
einladen. 

Es lohnt sich: Wir haben eine Dresdner Rechtsanwältin und das inklusive Tanzlabor aus 
Leipzig zu Gast. Für die Kleinsten gibt es wieder eine Kinderbetreuung.
Herzliche Grüße

Der Vorstand

Save 
the 

date!
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Gelungener Neustart 
des Stammtisch Chemnitz

Ja, es gibt ihn wieder. Nach langer „Pau-
se“ haben sich zwei engagierte Mitglieder 
(Anja Lippmann und Heiko Rösch) gefun-
den, die den Stammtisch Chemnitz wie-
der aktiv betreiben. Im November 2022 
trafen wir uns zum Neustart-Treffen im 
Bürgerhaus in Chemnitz. In einer kleinen 
Runde mit Kaffee und selbst gebackenen 
Kuchen stellten Anja Lippmann und Hei-
ko Rösch sich und ihre Pläne und Ideen 
vor. Dabei wurden die Anwesenden di-
rekt in die Planung mit einbezogen und 
der nächste Stammtisch besprochen. Es 
erfolgte ein lockerer Austausch der An-
wesenden, wobei alle sehr froh waren, 
dass es in Chemnitz wieder eine Anlauf-
stelle gibt.

Das neue Jahr begann bereits im Januar 
mit dem zweiten Stammtisch in der Ba-
lancewelt Bode in Chemnitz. Thema des 
Stammtisches waren diesmal Alltagshilfs-
mittel. Anja Lippmann stellte ihre Alltags-
hilfsmittel zum Probieren zur Verfügung. 
Alexander Taubert von der Firma Ortho-
Vital gab uns einen Überblick und Tipps 
zu diesem Thema und stand für Fragen zu 
Verfügung. Die Fragerunde wurde unter 
den Anwesenden intensiv genutzt und es 
erfolgte ein spannender Austausch.

Der nächste Stammtisch findet am Sams-
tag, den 11. März 2023, zum Thema 
„Barrierefreiheit in meiner Wohnung und  

wo bekomme ich Hilfe“ wieder in der  
Balancewelt Bode, Ulmenstraße 3b, Chem- 
nitz statt.

Sie erreichen Anja Lippmann unter 
T 0177 1699773 
oder anja.lippmann@dgm.org 
sowie Heiko Rösch unter 
T 01573 9668842 
oder heiko.roesch@dgm.org.

Janet Naumann
Vorsitzende  

des Landesverbandes Sachsen

Funkelnder Start in das Jahr

Als Jahresstart traf sich eine kleine Gruppe zum gemeinsamen 
Austausch in Magdeburg. Nach einem gemütlichen Kaffeetrin-
ken im Café Domschatz machten wir uns auf in die leuchtende 
Innenstadt. Unter der Führung von Herrn Willmann bewun-
derten wir die großen Lichtskulpturen und erfuhren wir viel 
Wissenswertes, Rekordverdächtiges und Historisches über 
die Stadt Magdeburg. Es ist erstaunlich, was man mit 100 km 
Lichterketten und 1,2 Millionen LEDs alles gestalten kann. Die 
Pferde mit den Halbkugeln konnten wir noch recht leicht dem 
Luftdruck-Experiment Otto von Guerickes zuordnen. Schwie-
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riger war es, die Bären als Wappentier für das Gebiet Anhalts 
zu erkennen. Dass das Flugzeug für den ersten Motorflug in 
Deutschland durch Hans Grade steht, war auch für einige neu. 
Kennen Sie den berühmten Barockkomponisten unter dem wir 
uns versammelt haben? Das sind nur einige Beispiele von den 
80 Großelementen, die in der Stadt verteilt sind. Angefüllt mit 
vielen funkelnden Eindrücken bleibt nur zu sagen: „Der Besuch 
der Lichterwelt in Magdeburg lohnt sich.“

Beate Cwiertnia
Vorsitzende Landesverband 

Sachsen-Anhalt

Landesverbände Schleswig-Holstein

Nach zweimaligem, pandemiebedingtem „Trockenplanen“ wur-
de sie nun tatsächlich Wirklichkeit, unsere erste Präsenzwo-
chenendveranstaltung.  Es war kaum zu glauben: Der für alle so 
wichtige Austausch, während Corona vermisst, wurde wieder 
möglich. Die Zimmer im Jensen Kolleg in Breklum waren ge-
bucht, für die Verpflegung gesorgt und die Referierenden hatten 
zugesagt. Und zu unserer großen Freude zeigten sich 24 schles-
wig-holsteinische Mitglieder unternehmungslustig.

Die Anreise erfolgte am Freitag, bis zum Abendessen waren alle 
sicher angekommen und hatten ihre Zimmer bezogen. Der Anrei-
setag klang mit einem gemütlichen Beisammensein im Bistro aus.

Am Samstag starteten wir die erste Yogaeinheit am Vormittag. 
Die freundliche, kompetente Referentin Alexandra Hofinga (BDY/
EYU) erläuterte kurz ihr Programm und wir fingen mit „Stuhl-
yoga“ an. Dies ist eine sanfte Form des Yogas, mit dem Fokus auf 
Atemübungen, die auf einem Stuhl sitzend ausgeführt werden. 
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Sportliches Seminarwochenende vom 21. bis 23. Oktober 2022

Nach dem Mittagessen und kleiner Pause bei herrlichem, son-
nigen Herbstwetter begann die zweite Yogaeinheit. Dieses Mal 
durften wir uns auf Matten ausstrecken, einige bevorzugten 
auch den Stuhl (einen zweiten für die Beine) und wurden auf 
eine Traumreise entführt. „Der Schlaf der Yogis“ ließ die Zeit 
wie im Fluge vergehen und manch einer war erstaunt, dass eine 
volle Stunde vergangen war, als wir die Augen wieder öffneten. 
Alle waren begeistert vom Einblick in die Kunst des Yogas und 
die Kommentare fielen beim anschließenden Stehkaffee und Ku-
chen äußerst positiv aus. Der eine oder andere hatte zum ersten 
Mal Yoga praktiziert, aber es waren auch einige Kundige unter 
uns. Besonders freute die Organisatorinnen, dass alle beim Aus-
probieren aktiv mit dabei waren. Unser lehrreicher Samstag 
klang wieder mit dem Abendessen und anschließendem netten 
Austausch im Bistro aus.

Eine Programmänderung erwartete alle am Sonntagvormittag. 
Unser Referent hatte sich bei einem Sturz einen Bruch zugezo-
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Mitgliederversammlung und Jahresabschluss 2022

Anfang Dezember 2022 war es wieder einmal so weit. Nach fast 
16 Monaten trafen sich 14 Mitglieder und Gäste in der Landes-
zahnärztekammer in Erfurt zur diesjährigen Mitgliederversamm-
lung. 

Im Rechenschaftsbericht des Landesvorstandes zeigte unser Vor-
sitzender auf, dass trotz der schwierigen Situation mit Corona,  
Krieg, Energiekrise und hoher Inflation, das Vereinsleben wei-
terhin stattgefunden hat. So wurde eine Vielzahl an Veranstal-
tungen für die Mitglieder organisiert. Unsere traditionellen 
Patientenakademien zu  unterschiedlichen Themen wurden in  
dieser Zeit ausschließlich online durchgeführt und teilweise 
auch sehr gut angenommen. Ein besonderer Höhepunkt im letz-
ten Jahr war das Begegnungswochenende im Schlosshotel am  
Hainich mit der Festveranstaltung zum 30. Jahrestag unseres 
Landesverbandes. Auch zu unserem Sommerfest auf dem Possen  
bei Sondershausen hatten sich wieder über 20 Teilnehmer ein-
gefunden und nutzten das schöne Wetter zu einem Spaziergang 
entlang der Wildgehege. Für uns sehr wichtig sind auch die jähr-
lich stattfindenden Thementage zur Schulung unserer Kontakt-
personen, die wir auch in diesem Jahr gemeinsam mit den Lan-
desverbänden Sachsen und Sachsen-Anhalt durchgeführt haben. 
Die wichtigste Arbeit unseres Vereins ist aber die tägliche Infor-
mation und Beratung der von einer neuromuskulären Erkran-
kung Betroffenen. Und diese Arbeit wird in erster Linie von den 
18 Kontaktpersonen und sechs Leitungen von Selbsthilfegrup-
pen geleistet. Dafür dankte der Vorsitzende. Gleichzeitig ver-

wies er aber auch darauf, dass es immer weniger solch aktiver 
Mitglieder gibt. Durch fortschreitende Krankheit und Tod hat 
der Landesverband in letzter Zeit eine ganze Reihe Kontaktper-
sonen verloren. Deshalb forderte er alle Mitglieder auf, sich an 
der Arbeit des Vereins aktiv zu beteiligen und Verantwortung zu 
übernehmen. Selbsthilfe bedeutet, sich und anderen zu helfen  
und nicht nur, sich helfen zu lassen.

Im Finanzbericht konnte die Schatzmeisterin feststellen, dass die 
finanzielle Situation unseres Landesverbandes sehr stabil ist und 
wir auch im vergangenen Jahr die Mittel satzungszweckentspre-
chend und mit wirtschaftlicher Umsicht eingesetzt haben.

In der anschließenden Diskussion wurde von den Mitgliedern 
darüber beraten, wie die Teilnahme an den Veranstaltungen ver-
bessert werden kann und wie die Eigenverantwortung gestärkt 
wird. Ein Schwerpunkt war dabei der Ausbau von Hybridveran-
staltungen. Der Vorstand wurde beauftragt zu prüfen, wie diese 
Form der Vereinsarbeit weiter entwickelt werden kann und was 
dazu an Technik zu beschaffen ist.

Danach wurde der Vorstand einstimmig entlastet. Mit Kaffee 
und weihnachtlichen Gebäck klang die Veranstaltung zum Jah-
resabschluss aus.

Joachim Köhring
Landesvorsitzender

Patientenakademie 
„Hilfe – mein Kind hat eine 
neuromuskuläre Erkrankung“

Im Landesverband Thüringen gibt es seit längerer Zeit keine 
Eltern-Kind-Gruppe mehr. Deshalb organisierte der Vorstand 
gemeinsam mit dem Muskelzentrum an der Uni-Klinik Jena eine 
Online-Patientenakademie mit dem Thema „Hilfe – mein Kind 
hat eine neuromuskuläre Erkrankung“. Dazu hatten wir kompe-
tente Gesprächspartner eingeladen. 

gen und musste daher leider kurzfristig absagen. Ein gemütlicher 
gemeinsamer Sonntagsbrunch schien uns eine gute Alternative 
zu sein. In dem hübschen Wintergartenanbau, mit einem schö-
nen Blick auf das herbstliche Farbenfeuerwerk wurde sich noch 
einmal angeregt ausgetauscht, bevor jeder die Heimreise antrat.
Ein entspannter Abschluss für unser sportliches Wochenende!

» Das Wochenende in Breklum klingt nach bei mir. 

Gitta Strand-Cook

» Das Miteinander, die Gruppenbildung, 
 die Begegnungen, die Yogaübungen,  
 die wunderbare Natur und das Essen.

Zitate von Teilnehmenden in der Rückschau: 

» Interessant und gro  e Klasse.
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Dr. med. Ralf Husain, Oberarzt der Neuropädiatrie am SPZ Jena, 
gab zunächst einen Überblick über die häufigsten neuromusku-
lären Erkrankungen im Kindesalter. Anschließend berichtete er 
über Diagnosemöglichkeiten und zu aktuellen Entwicklungen in 
der Behandlung. Dabei unterstrich er die gegenwärtigen Fort-
schritte, aber auch die Notwendigkeit weiterer Forschung auf 
diesem Gebiet.

Regina Raulfs (Mitglied im Hamburger Landesverbandsvor-
stands) sprach als zweite Referentin zu den Befindlichkeiten der 
Eltern nach der Diagnose und zu den Erfordernissen bei der 
Gestaltung der Beziehungen zu den Kindern. Dabei betonte die 
Pädagogin, dass es vor allem darauf ankommt, sich selbst und 
die Kinder zu stärken und nicht die Krankheit in den Alltagsmit-
telpunkt zu stellen. Die Fähigkeiten und Stärken des Kindes zu 
nutzen und sie in das Familienleben voll zu integrieren, sollte 
das Ziel sein.

Gudrun Reeskau von der Sozialberatung der Geschäftsstelle 
der DGM in Freiburg sprach über die ersten organisatorischen 
Schritte nach der Diagnose. Was müssen Eltern als erstes unter-
nehmen, welche Anträge müssen gestellt werden und welche 
Hilfsmittel kann ich wo und wie beantragen. Dabei verwies sie 
auf das umfangreiche Hilfsangebot der DGM, vom Infodienst, 
über die Selbsthilfegruppen bis hin zu den Probewohnungen mit 
der großen Auswahl an Hilfsmitteln.

Ziel dieser Veranstaltung war auch die Neugründung einer  
Eltern-Selbsthilfegruppe, in der sie ein Forum für den Austausch 
ihrer Sorgen und Nöte, aber auch ihrer Erfahrungen bei der Be-

treuung ihrer muskelkranken Kinder finden. Auch können die 
Kinder Gleichbetroffene kennenlernen und neue Freundschaf-
ten schließen.

Diese Initiative wird weiterverfolgt. Wir prüfen gegenwärtig 
gemeinsam mit dem Landesverband Sachsen, ob es sinnvoll 
ist, eine eigenständige Eltern-Kind-Gruppe für das Vogtland zu 
gründen, in der dann alle Thüringer Mitglied werden können. 
Interessenten für eine Eltern-Kind-Gruppe in Thüringen können 
sich gern bei mir (joachim.koehring@dgm.com) melden.

Joachim Köhring
Landesvorsitzender

Diagnosegruppen ALS

Amyotrophen Lateralsklerose ALS/ FUS-Mutation

An ALS zu erkranken, bedeutet noch 
immer für die betroffenen Menschen an 
einer unheilbaren, schweren Erkrankung 
mit einer stark verkürzten Lebenserwar-
tung zu leiden. Die meist sehr schnell 
voranschreitende Erkrankung stellt für 

die Betroffenen, ihre Angehörigen und 
das soziale Umfeld eine große Belastung 
dar. 

Etwa 10 Prozent der ALS-Patienten ha-
ben eine nachgewiesene genetische Form 
oder familiäre Vorgeschichte, während-
dessen man beim größten Teil der Er-
krankten von Spontanmutationen spricht. 
Speziell für die kleinere Gruppe der fa-
miliären ALS (FALS) bietet die DGM in-
zwischen ALS-Gesprächskreise für Be-
troffene an. Aus diesem Kreis haben sich 
unterschiedliche Subformen in der Muta-
tion gezeigt. Neben der SOD1-Mutation 
sind das die C9orf72, TARDBP sowie 
die FUS-Mutation und weitere. Insofern 
ergeben sich dadurch unterschiedliche 
Bedarfe, auch weil verschiedene Ansätze 
in der Forschung vorsichtigen Anlass zur 

Hoffnung geben, die ALS in ihrem Verlauf 
zumindest zu verlangsamen.

Wir möchten Betroffene mit einer nach-
gewiesen genetische Form oder familiärer 
Vorgeschichte ermutigen, sich zu melden, 
wenn Interesse an einer Teilnahme an 
einem Gesprächskreis besteht. Aus dieser 
Gruppe ist bereits eine erste Patientenini-
tiative für Menschen mit einer FUS-Muta-
tion entstanden, die eng vernetzt ist.

Zu Gesprächskreisen oder zur Patien-
teninitiative / FUS-Mutation sowie zu wei- 
teren Fragen können Sie mit Tatjana  
Reitzig unter T 030 94398684 oder tatjana. 
reitzig@dgm.org in Verbindungtreten.  Zu  
den Gesprächskreisen wird dann persön-
lich eingeladen.
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Wahlen in der Diagnosegruppe CMT/HMSN

Alle drei Jahre erfolgen laut der Geschäftsordnung der DGM 
Neuwahlen für die Leitungsposten der Diagnosegruppen. In der 
Diagnosegruppe CMT/HMSN stehen diese Wahlen nun turnus-
gemäß 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 mit seinem Amt automatisch auch 
Delegierte/r der Diagnosegruppe. Der gegenwärtige Vorstand 
wäre bereit, sich auch weiterhin der speziellen Anliegen der 
CMT / HMSN-Betroffenen anzunehmen. Gerne sind weitere 
Engagierte aufgerufen, sich ebenfalls zur Wahl zu stellen.

Haben Sie Interesse daran, engagiert und verantwortlich in der 
Gruppenleitung mitzuarbeiten oder diese sogar zu überneh-

men, das Programm und die Arbeit der Gruppe mitzugestalten 
und kommen aus dem Kreis der CMT/HMSN-Betroffenen und 
deren Angehörigen, dann bewerben Sie sich mit einer kon-
kreten Vorstellung inkl. Bild auf das entsprechende Amt! 

Bewerbungen sind spätestens bis 31. März 2023 
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 Diagnose-
gruppe CMT/HMSN“ per E-Mail an muskelreport@dgm.org 
senden.

Die Vorstellung der Kandidaten mit den Wahlunterlagen erfolgt 
im Muskelreport 2/2023.

Falls Sie Fragen haben, dürfen Sie sich gern an mich wenden:
Ingolf Pernice, Vorsitzender der Diagnosegruppe CMT/HMSN
T 030 847 24 615 
ingolf.pernice@dgm.org 

Umgang mit der CMT unter psychologischen Gesichtspunkten – 
Wege der Krankheitsbewältigung

Im Zentrum des Onlinetreffens der CMT-Diagnosegruppe im 
November 2022 stand die Frage, wie wir mit unserer Krankheit 
und ihrem fortschreitenden Verlauf tatsächlich umgehen und vor 
allem, wie wir am besten damit umgehen sollten. Der Referent 
war der Psychologe Moritz Ehrlich von der Reha-Klinik Hoher 
Meißner (Bad Sooden-Allendorf). In seinem klar strukturierten 
Vortrag erklärte er zunächst nachvollziehbar die Grundlagen 
des komplexen Prozesses, den jeder Versuch, eine Krankheit zu 
„bewältigen“ darstellt.

Im zweiten Teil ging es um die sinnvollen, aber auch um die ge-
fährlichen, weil dysfunktionalen Strategien der Bewältigung von 
Krankheit. Ehrlich beließ es nicht nur bei der Theorie, sondern 
gab konkrete Tipps für den Alltag. Den Vortrag ist nachzulesen 
unter: www.dgm.org/diagnosegruppe/cmthmsn/meldungen/the-
mentag-umgang-cmt-unter-psychologischen-gesichtspunkten-
wege.

Online Fachtag DMD / BMD

Im November 2022 konnten wir, die Diagnosegruppe Duchen-
ne/Becker-Kiener gemeinsam mit dem Landesverband Schles-
wig-Holstein, im Rahmen unseres diesjährigen Online-Fachtages 
ein rundes Programm von gelungenen Vorträgen für unsere Mit-
glieder anbieten. Knapp 40 Teilnehmende erfuhren viel zu den 
Themen Sturzprophylaxe, Reiseplanung und neueste Technolo-

gien zur Rollstuhlsteuerung und konnten in gewohnter Weise 
mit den Referierenden Fragen und Antworten austauschen.

Petra Mann legte mit viel Erfahrung anatomische und physiothe-
rapeutische Zusammenhänge aus ihrer Praxis im neuromusku-
lären Bereich dar. Sie gab Tipps im richtigen Umgang mit dem 
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eigenen Körper. Steherhalt vor Geherhalt könnte den Teilneh-
mern im Ohr geblieben sein, da durch das möglichst lange Erhal-
ten der Stehfähigkeit wichtige Körperfunktionen (Knochendich-
te, Druck auf Füße, Herz-Kreislaufsystem, Rumpfmuskulatur) 
länger beansprucht werden können. Entsprechende Praxisbei-
spiele für Übungen wurde von Petra Mann vorgestellt.

Adina und Timo Hermann ließen uns fantastische Einblicke in 
ihre Reiseplanung und -durchführung erleben und gaben uns mit 
viel Bildmaterial jede Menge Hinweise an die Hand, wie man 
sich diese einfacher machen kann. Ihre ausgestrahlte Inspiration 
und damit einhergehende Motivation, sich immer wieder aus 
der eigenen Komfortzone heraus zu trauen, war eine wichtige 
Schlüsselbotschaft. Auf www.mobilista.eu kann man den beiden 
per Blog zum Thema Reisen mit Rollstuhl folgen.

Abgerundet wurde die Vortragsserie am Nachmittag von Ma-
ximilian Derrath, der eine innovative Rollstuhlsteuerung von 
Munevo vorstellte. Die in eine Brille (Smartglasses) eingebaute 
Sensorik ermöglicht die Steuerung nahezu jedes Elektro-Roll-
stuhls mittels leichter Kopfbewegungen. Es handelt sich hierbei 
keineswegs um einen Prototyp, sondern ein als Medizinprodukt 
zugelassenes Hilfsmittel, dessen Kosten im Rahmen einer Ein-

zelfallregelung bei einigen Kassen beantragt werden kann. Ein-
bau der Elektronik, Anpassung der Brille und die Kalibrierung 
des Mechanismus werden immer vor Ort in enger Zusammen-
arbeit mit den Patienten vorgenommen.

So blicken wir auf eine gelungene Veranstaltung zurück und hof-
fen, im kommenden Jahr zusätzlich zur Online-Moderation auch 
wieder persönlich vor Ort in den Austausch mit unseren Mit-
gliedern kommen zu können.

Christian Schmidt, Carsten Schöne
beide von der Diagnosegruppe Duchenne/Becker-Kiener

Jeanette Erdmann, Gitta Strand-Cook, Gunhilt Dragon
alle aus dem Landesverband Schleswig-Holstein

Diagnosegruppen LGMD

Wahlaufruf der Diagnosegruppe LGMD

Alle drei Jahre erfolgen laut Geschäftsordnung Neuwahlen für 
die Leitungsposten. Für die Diagnosegruppe LGMD stehen die-
se Wahlen nun turnusgemäß an.

Laut neuer Satzung können die Diagnosegruppe LGMD zwei 
Delegierte stellen. Der/die Vorsitzende ist gleichzeitig erste / r 
Delegierte / r. 

Folgende Posten stehen zur Wahl:
•	 Vorsitzende / r
•	 Stellvertretende/r Vorsitzende / r
•	 Delegierte / r
•	 Stellvertretende/r Delegierte / r

Die Amtszeit beträgt drei Jahre.

Haben Sie Interesse, engagiert und verantwortlich in der Grup-
penleitung mitzuarbeiten, die Geschicke der Gruppe mitzuge-
stalten und kommen aus der Diagnosegruppe LGMD? 

Dann bewerben Sie sich mit einer kurzen Vorstellung 
(max. 500 Zeichen) inkl. einem Bild auf das entsprechende 
Amt.

Bitte reichen Sie Ihre Bewerbungen 
bis spätestens 15. März 2023 
bei der DGM, Im Moos 4, 
79112 Freiburg ein. 

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

Die Vorstellung der Kandidierenden 
erfolgt im Muskelreport 02/2023.

Falls Sie Fragen haben, dürfen Sie sich gerne  
an die amtierende Vorsitzende wenden: 
Hannelore Hoffmann 
hannelore.hoffmann@dgm.org.
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DiagnosegruppenMito

Leben mit einer mitochondrialen Erkrankung – 
aktiv bewältigen statt passiv erdulden
Fachtag-Symposium für Patienten mit primären mitochondrialen Erkrankungen 

Nach einer mehr als dreijährigen Corona-Zwangspause konnte 
endlich wieder ein Fachtag der Mito-Diagnosegruppe in Prä-
senz, diesmal in Heilbronn, stattfinden. Der Fachtag wurde in 
bewährter Weise von Claus-Peter Eisenhardt eröffnet und die 
Struktur und Aufgaben der DGM vorgestellt. Speziell für die 
Mito-Gruppe wurden sowohl über unsere Zusammenarbeit 
mit der internationalen Mito-Gruppierung IMP und den aktu-
ellen Stand des mitoNETs berichtet. Mitochondriale Myopathien 
wurden mit dem ICD-10 Schlüssel G71.3 in die Anlage 2 des 
langfristigem Heilmittelbedarfs aufgenommen. Janet Naumann 
stellte die beiden Mito-Gruppen auf Facebook vor. 

Dr. Claudia Stendel gab einen Überblick über mitochondriale 
Erkrankungen allgemein in ihrem Vortrag „Stand der Forschung 
in Diagnostik und Therapie“. Sie ging auf Krankheitsursachen 
und Symptome, den Weg der Diagnosestellung, Therapiemög-
lichkeiten für Symptome, allgemeine Behandlungsmaßnahmen 
für eine positivere Beeinflussung des Krankheitsverlaufs und die 
aktuelle Studienlage ein. Sie beendete ihren Vortrag mit einer 
Zusammenfassung der Forschung zu Mitochondriopathien und 
Corona.

Der Vortrag von PD Dr. Christina Beisse hatte im Anschluss 
Mitochondriopathien aus augenärztlicher Sicht zum Thema. 
Die Folien sind auf der Webseite zum Download verfügbar. Sie 
widmete sich besonders den Auswirkungen der langsam fort-
schreitenden Lähmungen der externen Augenmuskulatur und 
berichtete diesbezüglich über bisher bekannte und meist nur 
symptomorientierte Therapieoptionen, Lid-OPs und Hilfsmit-
tel.

Prof. Dr. Ali Yilmaz sprach in seinem Vortrag „Herzbeteiligung bei 
mitochondrialen Erkrankungen“ zunächst über die Symptome 
einer Herzbeteiligung (darunter z.B. Herzstolpern, Herzklopfen 
oder Herzrasen, Kurzatmigkeit und Schwindelgefühl unter An-
strengung, rasche Ermüdung oder auch Wasseransammlungen 
in den Beinen) und die sinnvollste Herangehensweise bei der 
Diagnostik (körperliche Untersuchung, EKG, Herz-Ultraschall 
und Langzeit-Blutdruckmessung, wenn möglich auch ein Herz-
MRT). Diese Untersuchungen sollten an spezialisierten Zentren 

durchgeführt werden. Zur Behandlung von Herzrhythmusstö-
rungen und Herzschwäche bei neuromuskulären Erkrankungen 
kommt als Therapieoption ggf. ein Herzschrittmacher oder De-
fibrillator infrage. 

Der vierte und letzte Vortrag des Fachtags wurde von Prof. Dr. 
Susanne Becker über körperliche und psychische Lebensqua-
lität bei mitochondrialen Erkrankungen gehalten. Sehr wichtig 
ist, wie im Rahmen dieser Studie festgestellt wurde, dass die 
meisten Patienten mit mitochondrialer Myopathie chronische 
Schmerzen haben, die theoretisch überall im Körper auftreten 
können. Die Erfassung von Daten zu körperlichen und psychi-
schen Symptomen ermöglicht die Untersuchung, inwiefern sich 
die unterschiedlichen Symptomarten gegenseitig beeinflussen. 
Die daraus folgende Erkenntnis lautete, dass Schmerzbehand-
lung und Psychotherapie in den Vordergrund rücken müssen, 
sofern Bedarf besteht. Ziel der Therapie wäre die Entwicklung 
eines multimodalen, individuellen Ansatzes für mehr Lebens-
qualität, zusammen mit z. B. einem Schmerztherapeuten mit 
psychologischer Ausbildung. 

Claus-Peter Eisenhardt verabschiedete die Teilnehmenden mit 
einem Ausblick auf den nächsten Mito-Fachtage, die voraus-
sichtlich alle in den nächsten 2-3 Jahren virtuell stattfinden wer-
den. Der Fachtag war eine gemeinsame Veranstaltung des DGM 
Landesverbandes Baden-Württemberg und der Diagnosegrup-
pe Mitochondriale Erkrankungen und fand mit freundlicher 
Unterstützung durch die AOK - Die Gesundheitskasse Baden-
Württemberg statt.

Hinweis: 
Einen ausführlichen Rückblick zum Download gibt’s unter: 
www.dgm.org/diagnosegruppe/mitochondriale-erkrankungen/
meldungen/bericht-fachtag-heilbronn-am-08102022

Mariella Oster, 
für die Diagnosegruppe Mitochondriale Erkrankungen
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Diagnosegruppen MMOD

Online-Fachtag: 
Myofibrilläre Myopathien 
(MFM) 
Bereits dem Programm konnte man entnehmen, dass es ein 
äußerst interessanter und informativer Tag werden würde. 
Entsprechend hatten sich viele interessierte Betroffene zu dem 
Symposium angemeldet. Nach einer kurzen Begrüßung durch 
den Bundesgeschäftsführer der DGM Joachim Sproß konnte der 
erste Vortrag starten.

Prof. Christoph Clemen aus Köln sowie Christian Holtzhausen 
aus Erlangen gaben uns einen sehr anschaulichen und span-
nenden Einblick in ihre aktuelle Forschungsarbeit zur Desmi-
nopathie und Filaminopathie. Es ist beeindruckend, mit wieviel 
Aufwand, Akribie und Engagement die Forschenden versuchen, 
die Krankheitsbilder zu erkunden und damit neue Erkenntnisse 
und eventuelle Therapieoptionen zu finden.

Als zweite Referentin hat uns Elke Maron die Bedeutung der 
Physiotherapie sowie unterschiedliche physiotherapeutische 
Ansätze erläutert. Aus ihrer eigenen Praxiserfahrung heraus er-
mutigte sie uns, mit unseren Therapeutinnen und Therapeuten 
zusammenzuarbeiten und unsere Bedürfnisse zu formulieren.

Nach einer längeren Mittagspause schloss Dr. Dominik Sellung 
aus Bochum mit seinem Vortrag zum Thema „Proteinfunktion 
und -interaktion bei MFM“ den Tag ab. Wohlwissend, dass er 
dieses sehr wissenschaftliche Thema im Rahmen des Vortrags 
nicht erschöpfend darstellen kann, wurde doch durch die an-
schauliche Präsentation klar, welche Bedeutung der Protein-
stoffwechsel für die Muskeltätigkeit hat.

Ein herzliches Dankeschön allen beteiligten Vortragenden. Im 
letzten Online-Meeting der MFM-Gruppe waren sich alle einig, 
wie wichtig es für uns Betroffene ist, im Rahmen solcher Fach-
tage aus erster Hand Informationen und Einschätzungen von 
hochkarätigen Experten zu erhalten und in den sich anschlie-
ßenden Fragerunden interaktiv Fragen stellen zu können. Daher 
ein ebenso herzliches Dankeschön an die Organisatoren Sonja 
Lang und Bastian, sowie an Joachim Sproß für die Moderation.

Wir freuen uns schon auf den Fachtag am 25. März 2023 in Es-
sen, vor allem, weil er in Präsenz stattfinden wird und es dann 
auch die Möglichkeit des persönlichen Austausches gibt.

MMOD-Fachtagung 
vom 21. bis 23. Oktober 2022

Um 18 Uhr begann der offizielle Teil der 10. Fachtagung im 
Hessen Hotelpark Hohenroda mit einer „etwas anderen Begrü-
ßung“ unseres neuen Vorsitzenden Klaus Grundmann, der die 
Begrüßung in Fränkisch und danach in normal Deutsch über-
setzt hat. Kerstin Swoboda, die stellv. Vorsitzende und Organi-
satorin der Fachtagung, ergänzte um weitere organisatorische 
Angaben. Die Teilnehmenden, die das erste Mal dabei waren, 
haben sich beim anschließenden gemeinsamen Abendessen 
gleich aufgenommen gefühlt. 

Ich möchte mich hier noch einmal bei den online Teilnehmenden 
entschuldigen, die an diesem ersten Abend aufgrund eines Ver-
sehens des Hoteltechnikers nichts hören und sehen konnten. 
Glücklicherweise konnte das Problem später behoben werden.
Am Samstag begann unsere Fachtagung mit Prof. Dr. Malte 
Spielmann, Direktor im Institut für Humangenetik in den Uni-

versitätskliniken Schleswig-Holstein, der uns zeigte, dass der 
Fortschritt immer schneller voranschreitet. Deswegen gibt es 
schon Genuntersuchungen zum Preis einer guten Blutuntersu-
chung. Es werden immer noch nicht alle Gene erkannt, doch 
es kommen fast täglich neue hinzu. So macht es Sinn, seine 
Genuntersuchung alle zwei Jahre zu wiederholen, wenn noch 
keine Diagnose gestellt werden konnte. Er berichtete auch von 
der Vernetzung unter den Genzentren und dass auch 2024 die 
Neuromuskulären Zentren in die Vernetzung aufgenommen 
werden, dann setzen sich die Fachärzte online zusammen und 
besprechen besondere Fälle, die in den Unikliniken aufgefallen 
sind. Prof. Dr. Spielmann sagte „nur gemeinsam kann man was 
erreichen“, was mich sehr an unseren DGM-Slogan erinnert 
„miteinander füreinander“. Man merkte ihm an, dass er für sei-
nen Beruf brennt und mit anderen noch sehr viel erreichen will.
Der zweite Punkt auf unserer Tagesordnung war ein Workshop 
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bisher erreicht haben und wo wir noch besser werden können. 
Alle Kontaktpersonen wurden mit Bild vorgestellt, auch wurde 
ein Ausblick in das Jahr 2023 gegeben, wo wir am 25. März 2023 
am Patientenfachtag die MMOD vorstellen dürfen und auch un-
sere Untergruppe, die MFM, kann sich dort zeigen. Unser näch-
ster Fachtag ist vom 27. bis 29. Oktober 2023, bitte merkt euch 
diese Termine vor. Nach dem Essen wurde sich zusammenge-
setzt und unterhalten. Und aus unserer Mitte gab Maximilian 
Kruse drei Lieder zum Besten! Diese hat er mit einem seiner 
Freunde arrangiert, wobei die Musik kam aus dem Handy und 
der Text wurde von Maximilian live gesungen. Danke für die 
gute Unterhaltung. Anschließend übernahm unser DJ Jan Scho-
walter die Musikredaktion und wir feierten mit Tanz im Rollstuhl 
oder auf den Beinen bis kurz vor Mitternacht.

Am Sonntag war unser Thema die behindertengerechte Kfz-
Umrüstung. Den Vortrag hielt Frank Sodermanns aus dem 
gleichnamigen Autohaus, das diese Umbauten ausführt. Es 
wurde angesprochen, dass die Beratung vorab sehr wichtig ist, 
weil nicht in jedem Fahrzeug alle Umbauten möglich sind we-
gen Breite oder Höhe des Fahrzeuges. Zudem ist wichtig, dass 
bei Umbauten nicht nur der Fahrzeugschein erweitert werden 
muss. Auch der Führerschein muss dementsprechend erweitert 
werden. Auch hier fiel auf, dass Frank Sodermanns für seinen 
Beruf brennt. Nach dem Vortrag bewegten wir uns auf den 
Parkplatz, um das umgebaute Auto von Sodermanns zu besich-
tigen, das auch als Fahrschulauto dient. Auftauchende Fragen 
wurden sofort beantwortet und Frank Sodermanns stand uns 
auch noch für einen Podcast zur Verfügung – vielen Dank noch-
mal für das Engagement für die MMOD.

Nach der Kfz-Besichtigung wurde sich zum letzten Mal in die-
sem Jahr in unserem Seminarraum getroffen. Klaus Grundmann 
verabschiedete die Anwesenden online und präsent, bedankte 
sich bei allen mit dem Wunsch, dass man sich 2023 gesund wie-
dersehe und wünschte allen eine gute und unfallfreie Heimreise.

Klaus Grundmann

DiagnosegruppenMMOD

mit dem Coach Michael Herold. Er hat uns aufgezeigt, mit wel-
chen Werten wir durch unser Leben gehen und wie wichtig die 
richtigen Werte für den Einzelnen und auch zum Erreichen der 
eigenen Ziele sind. 

Zwischen dem ersten und dem zweiten Teil von Michael Herold 
kam unser dritter Tagesordnungspunkt. Sibylle Metzger aus der 
Geschäftsstelle in Freiburg referierte zu Hilfsmittelversorgung 
und Wohnraumanpassung. Zuerst ging es um Kostenträger, 
die jeweils die Hilfsmittel bezahlen sollen. Je nach Lebenslage 
muss entschieden werden, wer für die Beantragung der richtige 
Ansprechpartner ist. Wenn man ein Hilfsmittel benötigt, sollte 
man in seinem Sanitätshaus dieses Hilfsmittel testen und sich 
mit der richtigen Bezeichnung verschreiben lassen. Man sollte 
darauf hinweisen, dass es genau dieses Hilfsmittel sein muss, 
weil man auch andere probiert hat, aber nur dieses eine genau 
passend für das jeweilige Leiden ist. Tipp: Am besten Fotos von 
der Testphase machen und diese mit einreichen. Auch sollten 
von allen schriftlichen Unterlagen Kopien angefertigt werden, 
so dass man bei Rückfragen des Kostenträgers Bescheid weiß. 
Erst wenn man das Papier mit der Genehmigung in Händen hält, 
kann und sollte das Hilfsmittel bestellt werden. Genauso ver-
hält es sich bei der Wohnraumanpassung: Hier muss begründet 
werden, warum man diesen Umbau braucht. Auch hier von al-
len Angeboten, Plänen und Voranschlägen eine Kopie machen. 
Solche Baumaßnahmen werden normalerweise mit bis zu 4.000 
Euro bezuschusst. Die Probewohnungen in Freiburg wurden 
uns vorgestellt. Hier kann jeder einmal Urlaub machen und tes-
ten, welche Hilfsmittel das Leben erleichtern könnten. 

Nun folgte der zweite Teil unseres Workshops mit Michael He-
rold bei dem wir auf die Taten zu sprechen kamen, die sich aus 
Werten und Ziel ergaben, was uns zum Hauptteil des Work-
shops führte: „Mit Plan ins volle Leben“. Es konnten von Teil-
nehmenden online und aus dem Seminarraum Fragen gestellt 
werden. Ich möchte mich noch einmal für die Denkanstöße be-
danken, die er uns  für unseren weiteren Lebensweg gegeben hat. 

Um 18.30 Uhr stellte der Vorsitzende Klaus Grundmann die 
Aktiven in der MMOD mit einer Präsentation vor und dankte 
jenen, die sich engagieren, so dass eine solche wichtige Arbeit 
überhaupt geleistet werden kann. Es wurde gezeigt, was wir 
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Fachsymposium Myositis im Heinrich-Pesch-Haus in Ludwigshafen
„MYOSITIS – Ohne Muskeln GEHT es nicht!“

Vom 12. bis 14. Mai 2023 veranstalten die Diagnosegruppe 
Myositis und die Familienbildung im Heinrich Pesch Haus zum 
fünften Mal das Fachsymposium Myositis. Am Abend des 12. 
Mai 2023 wird ein Round Table zum Kennenlernen und Zusam-
mensein angeboten. Am 13. Mai starten dann die Fachvorträge 
und Workshops. Wir laden alle Betroffenen, Angehörigen, Fach-
personen aus Medizin und Forschung sowie Interessierte ein, 
daran teilzunehmen. Neben dem fachlichen Aspekt zur Myositis 
stellen sich Patienten immer wieder die Frage, ob sich ihre Er-
krankung durch Alternativen wie Yoga etc. positiv beeinflussen 
lässt, mit welchen Medikamenten eine Myositis behandelt wird, 
welche Nebenwirkungen durch die Medikamente auftreten 
können oder ob man mit der Diagnose einer Myositis weiter 
Autofahren kann und darf. Diesen Themen und dem aktuellen 
Stand der Forschung widmen sich verschiedene Experten bei 
unserem diesjährigen Symposium. In den von Betroffenen und 
Angehörigen geleiteten Workshops zielt der Austausch in klei-
ner Runde darauf ab, sich über den Umgang mit der Erkrankung, 
zu Fragen und Problemen auszutauschen. Diese Workshops 
finden getrennt nach Geschlechtern, Angehörigen und Betrof-
fenen statt, um einen ungehemmten Austausch zu ermöglichen. 
Es wird zusätzlich ausreichend Raum für den Austausch unter-
einander geben, um neue Kontakte zu knüpfen und alte wieder 
aufleben zu lassen. Strategien und Hilfen im Umgang mit der 
Myositis können bei diesen Gelegenheiten auch miteinander ge-
teilt werden.

Veranstaltungsort
Heinrich-Pesch-Haus, Katholische Akademie Rhein Neckar, 
Frankenthaler Straße 229, 67059 Ludwigshafen

Kosten für komplette Tagung inkl. Übernachtung(en) 
und Verpflegung
Für Mitglieder und Begleitpersonen 
125 Euro p. P.  bei zwei Übernachtungen
 99 Euro p. P.  bei einer Übernachtung

Für Nichtmitglieder 
170 Euro p. P.  bei zwei Übernachtungen
140 Euro p. P.  bei einer Übernachtung

Zur besseren Organisation bitten wir um Anmeldung 
bis spätestens 1. Mai 2023 
bei der Familienbildung im Heinrich Pesch Haus, 
Katholische Akademie Rhein Neckar, 
Postfach 210623, 67006 Ludwigshafen.

Sie können sich auch per E-Mail oder telefonisch 
bei Sandy-Christin Naumann anmelden: 
info@familienbildung-ludwigshafen.de oder / und T 0621 5999 360.

Das komplette Programm und das Anmeldeformular finden Sie  
unter: www.dgm.org/diagnosegruppe/myositis/meldungen/5-fach-
symposium-myositis.

Sollten Sie keinen Zugang zum Internet haben, können Sie es te-
lefonisch bei Silke Schlüter unter T 05222  23 969 86 anfordern. 

Bei Fragen zur Veranstaltung wenden Sie sich bitte ebenfalls an:
Silke Schlüter, T 05222 23 969 86, silke.schlueter@dgm.org

Myositis Podcast – neue Folge online! 

Vor einem Jahr hat die Diagnosegruppe Myositis sich dem Projekt: 
„Myositis – Ohne Muskeln GEHT es nicht! – Diagnosegruppe  
Myositis goes Podcast“ angenommen. Drei Folgen wurden bis-
her veröffentlicht.  In der vierten Folge ist der Rheumatologe  
Dr. Peter Korsten zu Gast. Im Interview mit Silke & Jessica er- 
klärt er anschaulich was unter einer Myositis im Allgemeinen  
und unter ASS (Anti-Synthetase-Syndrom) im Speziellem zu  
verstehen ist. Und wenn Sie wissen wollen, warum Myositis- 
Patienten und -Patientinnen ungewollt „spannend“ und „interes-
sant“ sind, hören Sie rein! Entweder hier direkt über den QR-Code 
oder über folgenden Link https://podcast242bf4.podigee.io.  
Die Myositis-Podcasts sind neben Podigee auch bei Deezer, 
Spotify und anderen Podcast-Plattformen zu finden. Viel Spaß 
beim Anhören! 

Bei Fragen, Anmerkungen, Anregungen, Feedback etc. können  
Sie sich gerne jederzeit an Silke (silke.schlueter@dgm.org) und 
Jessica (jessica.diedrich@dgm.org) wenden. 

Die Podcasts der Diagnosegruppe Myositis entstehen 
mit freundlicher Unterstützung der AOK.
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Bitte senden Sie Ihren Wahlschein 
(in einem verschlossenen Umschlag) 
bis zum 10. April 2023 an: 

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. (DGM), 
Im Moos 4, 79112 Freiburg. 

Auf dem (äußeren) Briefumschlag vermerken Sie bitte unbe-
dingt Ihren Absender, damit wir Ihre Wahlberechtigung prüfen 
können. Zusendungen ohne Absender werden nicht gewertet.

Alternativ besteht die Möglichkeit, den ausgefüllten Wahlschein zu 
scannen oder zu fotografieren und als Anhang an info@dgm.org  
senden. Bitte fügen Sie als Betreff „Wahl SMA-Gruppe“ an und 
nennen Sie in der E-Mail Ihren Namen und Ihre Adresse. 

Neuwahlen der Stellvertretung sowie des  / der Delegierten  
der SMA-Gruppe

Liebe Mitglieder der SMA-Gruppe,

es stehen drei Positionen zur Wahl, jedes Mitglied der SMA-
Gruppe hat pro Funktion eine Stimme.

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Vorsitzende  Stefanie Berlenbach 

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Delegierte   Stefanie Berlenbach

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Delegierte  Dr. Kristina Probst-Schendzielorz 

Zur Wahl der Stellvertretung sowie als Delegierte haben sich folgende 
Kandidatinnen gemeldet, die wir Ihnen hier vorstellen möchten:

Stefanie Berlenbach
Bewerbung als stellvertretende Vorsitzende 
und als Delegierte der Gruppe SMA
Hallo liebe Mitglieder, Ende 2019 trat ich 
in die DGM ein. Seitdem unterstütze ich 
die SMA-Gruppe als Kontaktperson und 
konnte mich u.a. bereits bei der Orga-

nisation von Onlineveranstaltungen und dem letzten SMA-Sym-
posium einbringen. Da unser bisheriger stellvertretender Vorsit-
zender und Delegierter Manfred Stage nach vielen aktiven und 
engagierten Jahren sein Amt niederlegte, möchte ich mich gerne 
zur Wahl stellen, um unsere Vorsitzende Steffi Vogler tatkräftig zu 
unterstützen.

Ich bin Mutter einer 2017 mit SMA Typ II geborenen Tochter und 
möchte mich weiterhin für die Interessen und Belange von SMA-
Betroffenen sowie deren Angehörigen engagieren. Ich würde 
mich daher sehr über Ihr Vertrauen und Ihre Zustimmung freuen.

Dr. Kristina Probst-Schendzielorz
Bewerbung als stellvertretende Delegierte 
der Gruppe SMA
Liebe Mitglieder, meine Tochter wurde 
2016 mit einer SMA Typ 1 geboren und 
seit diesem Jahr bin ich Mitglied der DGM. 
Mir liegen die Interessen und Bedürfnisse 

der von SMA-Betroffenen und deren Angehörigen sehr am Her-
zen und deshalb engagiere ich mich seit 2018 aktiv als Mitglied 
in der Diagnosegruppe und als Kontaktperson für SMA. Über Ihr 
Vertrauen in mich und Ihre Stimme würde ich mich sehr freuen.
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Vier Fragen an ...

Im Oktober 2022 fand in Barcelona der 3. Internationale Wis-
senschaftliche Kongress zur spinalen Muskelatrophie (SMA) 
statt. Seit 2018 veranstaltet SMA Europe e.V. alle zwei Jahre 
diesen Kongress, der sich sehr schnell zu einer weltweit sehr 
wichtigen und hochangesehenen Veranstaltung entwickelt hat. 
So kamen in Barcelona 842 Fachpersonen aus Wissenschaft und 
Klinik, Angehörige anderer medizinischer Fachberufe sowie Pa-
tientenvertreterinnen und Vertreter aus insgesamt 66 Ländern 
zusammen. SMA Europe e.V. ist ein Zusammenschluss von mitt-
lerweile 26 nationalen Patientenorganisationen aus ganz Euro-
pa, dessen eines Hauptziel die Förderung von wissenschaftlicher 
Forschung im Bereich der SMA ist.

Und so ist es das Ziel des wissenschaftlichen Kongresses, inter-
nationale Grundlagenwissenschaftler aber auch Kliniker und an-
dere Gesundheitsberufe sowie die Pharmaindustrie zusammen-
zubringen, damit sie ihre Ergebnisse präsentieren können und 
im Austausch miteinander neue Ideen entwickeln und neue Ko-
operationen beginnen können. Während der drei Kongresstage 
wurden die neuesten Ergebnisse aus der Grundlagenforschung 
wie etwa der Muskelregeneration oder der erweiterten Rolle 
des SMN Proteins vorgestellt. Insbesondere wurde aber auf 
das sich durch die verfügbaren Therapien verändernde Bild 
der SMA eingegangen. So wurden neben den neuesten Daten 

der verschiedenen Therapiestudien auch die praktischen Er-
fahrungen verschiedener Behandlungszentren vorgestellt. Hier 
kamen auch immer wieder Patientenvertretende mit ihren Er-
fahrungen zu Wort.

Neben den zahlreichen Vorträgen, Workshops und Symposien 
gab es insbesondere die Möglichkeit für den persönlichen Aus-
tausch.

Zum Ende des sehr ereignisreichen Kongresses gab Prof. Brun-
hilde Wirth aus Köln, die langjährige Vorsitzende des wissen-
schaftlichen Beirats von SMA Europe ihren Rückzug bekannt. 
Auch an dieser Stelle ein herzliches Dankeschön an Brundhilde 
Wirth für ihr großes Engagement. Den Staffelstab übergab sie 
an Prof. Tom Gillingwater aus Edinburgh. Dieser rief in seiner 
Abschlussrede alle Anwesenden dazu auf, auch weiterhin über 
die Grenzen von Fachgebieten hinweg zu arbeiten und sich aus-
zutauschen, um so neue Forschungsansätze zu finden, die für die 
Patientinnen und Patienten eine tatsächliche Bedeutung haben.
Der nächste Kongress, auf den sich bereits jetzt alle freuen und 
auf den bereits hingearbeitet wird, wird 2024 in Gent in Belgien 
stattfinden.

3rd International Scientific Congress 
on Spinal Muscular Atrophy

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 
zweier Persönlichkeiten außer- und innerhalb unseres DGM-
Kreises vor.

Vielen Dank an Hanna Zuckermandel und Joachim Gauck für 
den diesmaligen Beitrag!
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Teilnahme an der Evaluation des DGM-Patientenlotsenprojekts

Seit drei Jahren unterstützen Patientenlotsinnen an den Neuro-
muskulären Zentren Göttingen, Jena, Essen, Leipzig und Hei-
delberg Patientinnen und Patienten sowie Eltern betroffener 
Kinder.

Patientinnen und Patienten sowie Eltern, die durch eine Pati-
entenlotsin des Projekts betreut werden oder wurden, haben 
die Möglichkeit, sich an der Evaluation des Projekts zu beteiligen. 

Für eine Teilnahme an der Evaluation und für weitere Informa-
tionen wenden Sie sich bis zum 26. Februar 2023 gerne per 
E-Mail an Christine Straub vom Evaluations-Team 
(christine.straub@uniklinik-freiburg.de). 

Ihre Meinung ist wichtig! Nehmen Sie an der Evaluation teil, weil 
Ihre Bedürfnisse und Anliegen entscheidend sind.

Medizin & Forschung

Begehung im Neuromuskulären Zentrum Brandenburg

Auch aufgrund des Flächenlandes ist das Neuromuskuläre Zen-
trum (NMZ) Brandenburg auf mehrere Standorte im Bundes-
land verteilt. Auf der einen Seite sicherlich ein Vorteil, da für 
Patienten ein regional passendes Angebot unterbreitet werden 
kann. Auf der anderen Seite ein hoher Kommunikationsauf-
wand für die Behandelnden. Als Sprecher des Muskelzentrums 
ist Dr. Albert Grüner (Chefarzt Eberswalde) sehr erfolgreich 
bemüht, das Netzwerk an Kliniken und Praxen im Zentrum zu 
koordinieren. Bei der Begehung Ende Oktober 2022 konnte 
er in Eberswalde die Neurologen Dr. Andreas Funke (Königs 
Wusterhausen), Prof. Jens Schmidt (Neurologie Rüdersdorf) in 
Präsenz begrüßen. Am Bildschirm beteiligt waren Dr. Tobias 
Müller (Chefarzt Neurologie Neuruppin), Dr. Arntzen (Chefarzt 
Pulmonologie Angermünde und ärztlicher Direktor der GLG-
Krankenhäuser), Dr. Mona Dreesmann (Chefärztin Neuro- und 
Sozialpädiatrie, Potsdam), Dr. Kathleen Schachtschneider (Neu-
ro- und Sozialpädiatrie, Potsdam), DM. Peter Bernt (Sozialpädi-
atrisches Zentrum Frankfurt/Oder) sowie Dr. Philipp Demmer 
(Humangenetik Potsdam). Von der DGM nahmen PD Dr. von 
Moers, Joachim Sproß, Benno Günther sowie Heinz Strüwing 
teil. Die DGM-Sozialberaterin Kerstin Hartung war ebenfalls 
online zugeschaltet.

Herr Dr. Grüger berichtete von regelmäßigen Fallbespre-
chungen, funktionierenden Kooperationen auch mit Angebo-
ten aus Berlin sowie kollegialem Austausch untereinander. Das 
Flächenland Brandenburg ist mit den Standorten fachlich und 
personell gut ausgestattet, die Arbeitsbelastung jedoch extrem 
hoch. Das Zusammenwirken mit dem DGM-Landesverband ba-
siert auf guten Absprachen, der persönliche Kontakt zwischen 
den Akteuren wird im Sine der vielen Patientinnen und Patienten 
eingesetzt. Im gemeinsamen Gespräch wurden Erwartungen 
und Perspektiven besprochen sowie Vereinbarungen getroffen, 
die zum Wohle der Betroffenen mit einer neuromuskulären Er-
krankung eingesetzt werden. Im Namen vom Landesverband 
Brandenburg sowie vom Bundesvorstand dankten Heinz Strüw-
ing sowie PD Dr. Arpad von Moers den Medizinerinnen und 
Medizinern für ihr hohes Engagement. Besonderer Dank geht 
an Dr. Grüger, der die Fäden in der Kommunikation im NMZ 
Brandenburg in der Hand hält.
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Forschungsprojekt GrowDMD

Forschungspartner aus Freiburg, Mailand und Hamilton (Ca-
nada) sowie drei Patientenorganisationen aus Canada, Italien 
und Deutschland arbeiten gemeinsam an einer Verbesserung 
der Transition für Menschen mit Duchenne Muskeldystrophie 
(DMD). Mit Transition ist der Übergang von Jugendlichen und 
jungen Erwachsenen mit chronischen Beeinträchtigungen von 
der Kind-zentrierten in die Erwachsenen-orientierte Gesund-
heitsversorgung gemeint. Geleitet und koordiniert wird das 
Projekt von PD Dr. Thorsten Langer sowie Susanne Dürr vom 
Zentrum für Kinder- und Jugendmedizin Universitätsklinikum 
Freiburg. Von Seiten der DGM beteiligt sich vornehmlich Gu-
drun Reeskau, Sozialberaterin in der Bundesgeschäftsstelle, am 
Projekt.

Internationale Projektarbeit in den Räumen der DGM

Für Jugendliche mit DMD, aber auch bei vielen Menschen mit 
anderen Diagnosen besteht weiterhin großer Verbesserungsbe-
darf. Gerade fand das erste Präsenzmeeting in Freiburg in den 
Räumen der Klinik für Neuropädiatrie und Muskelerkrankungen 
sowie der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke (DGM) 
statt.

Junge DMD-Betroffene sind eingeladen, sich beratend an dem 
Projekt zu beteiligen. Weitere Informationen finden Sie hier: 
www.growdmd.org.

Erste Fellow beim Hans-Hilmar Myopathology-Fellowship

Mit PD Dr. Heike Kölbel (Essen) hat das Myopathologie-Fellow-
ship an der Charité Berlin begonnen. Initiator und Leiter Prof. 
Werner Stenzel leitet gemeinsam mit Prof. Hans-Hilmar Göbel 
diese Forschungsvorhaben, bei dem diagnostisches Spezialwis-
sen zur Verfügung steht und versucht wird, unter Lehraspekten 
das Spektrum myopathologischer Veränderungen in der Skelett-
muskulatur zu explorieren. Die DGM fördert diesen hochran-
gigen Fachaustausch, der für die Teilnehmenden verbunden ist 
mit einem 14-tägigen Aufenthalt an der Berliner Charité. Für PD 
Dr. Heike Kölbel liegt der Mehrwert dieser Fortbildung darin: 
„Meine bisher erworbenen Grundkenntnisse in der Myopatho-
logie konnte ich durch den intensiven Austausch vertiefen. Dies 
hilft mir, das Forschungsvorhaben zur Beschreibung der Inflam-
mation bei den Gliedergürtelmuskeldystrophien weiter fortzu-
führen.“

Das Fellowship wird fortgeführt mit vier weiteren Stipendiaten 
im Jahr 2023.

Prof. W. Stenzel, PD Dr. H. Kölbel, Prof. H.H. Göbel
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Die Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke (DGM) schreibt den 
Ulrich-Brodeßer-FSHD-Preis aus. Der Preis wurde von dem im 
Jahre 2017 verstorbenen DGM-Mitglied Ulrich Brodeßer gestif-
tet und dient der Förderung der Forschung auf dem Gebiet der 
Fazio-Skapulo-Humeralen-Muskeldystrophie (FSHD).

Der Ulrich-Brodeßer-FSHD-Forschungspreis wird für eine wis-
senschaftliche Leistung im Gebiet der FSHD verliehen, wobei es 
sich vornehmlich um herausragende Publikationen aus den bei-
den zurückliegenden Jahren, um ein erfolgversprechendes For-
schungsprojekt oder um einen Forschungsaufenthalt in einem 
ausgewiesenen Labor handeln kann. Die jeweiligen Anträge dür-
fen nicht gleichzeitig an anderer Stelle eingereicht werden. 

Der Preis wird in zwei Stufen vergeben und ist unterschiedlich 
dotiert.
1. Preis dotiert mit 10.000 Euro
2. Preis dotiert mit 5.000 Euro

Die Begutachtung der eingereichten Bewerbungen erfolgt 
durch zwei ausgewiesene Experten, welche vom Vorstand der 
DGM bestellt werden. Die Entscheidung über die Preisvergabe 
trifft der Vorstand auf der Grundlage der wissenschaftlichen Gut-
achten. Die Entscheidung ist nicht anfechtbar.

Die Verleihung des Preises ist zeitlich noch nicht endgültig fest-
gelegt, die Preisträger werden rechtzeitig informiert. 

Bewerbungen richten Sie bitte in einfacher schriftlicher 
sowie einer digitalen Ausfertigung bis zum 7. April 2023 
(hier eingehend) an:

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e. V. (DGM)
Im Moos 4, 79112 Freiburg
T 07665 9447-0
Fax 07665 9447-20
info@dgm.org
www.dgm.org

Ulrich-Brodeßer-FSHD-Forschungspreis 2023

Ausschreibung

Ausschreibung und Verlängerung der Eingabefrist bis zum 7. April 2023 (Karfreitag)

Langfristiger Heilmittelbedarf (Anlage 2) 
und besonderer Verordnungsbedarf (BVB) 
bei Physio-, Ergo-, Logotherapie, Stimm-, 
Sprech-, Sprach- und Schlucktherapie

Patienten mit besonders schweren Erkrankungen benötigen oft mehr Heilmittel. Im Rahmen 
der G-BA Beratungen sowie der Gespräche zwischen KBV und des GKV-Spitzenverbands sind 
folgende Listen von Diagnosen erstellt worden, deren Verordnungskosten vor Einleitung eines 
Prüfverfahrens in vollem Umfang von dem Gesamtverordnungsvolumen abgezogen werden. 
Eine Zusammenstellung ist zu finden unter: 

https://www.kbv.de/media/sp/Heilmittel_Diagnoseliste_Webversion.pdf.

Es ist ratsam, den jeweiligen Behandelnden auf die Möglichkeit der Langfristigkeit anzuspre-
chen. Eine Genehmigung auf Anerkennung der gelisteten Diagnosen als "Besonderer Verord-
nungsbedarf" durch die Krankenkassen ist nicht erforderlich! Es ist möglich, eine Behandlung 
bei medizinischer Notwendigkeit ab der ersten Verordnung für eine Behandlungsdauer von 
maximal 12 Wochen auf einem Verordnungsblatt zu verordnen.
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DGM-Kongresspräsidentschaft 2025 aus Gießen: Prof. Schänzer, Prof. Krämer-Best, Prof. Hahn  

Medizin & Forschung

DGM-Kongress 2025 in Gießen

Die Mitglieder des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats 
(MWB) beschlossen auf ihrer Novembersitzung einstimmig, den 
Neuromuskulären Kongress im Jahr 2025 in Gießen stattfinden 
zu lassen. Die Kongresspräsidentschaft wird übernommen von 
Prof. Anne Schänzer, Prof. Heidrun Krämer-Best sowie Prof. 
Andreas Hahn.

Neben der Wahl des Kongressortes besprach der MWB rele-
vante und aktuelle Themen rund um den Bereich der Diagnose, 
Therapie, Versorgung und Organisation von Neuromuskulären 
Erkrankungen. Konkrete Themen waren: Anwendungsbeglei-
tende Datenerhebung bei den SMA-Therapien, Covid19 und 
Muskelkrankheiten sowie die Ausschreibungen der Forschungs-
projekte bzw. Forschungspreise 2023. Die Vorsitzenden des 
Beirats, Prof. Jens Schmidt sowie Prof. Julian Großkreutz, konn- 

ten insgesamt 27 Teilnehmende aus den bundesdeutschen Mus-
kelzentren in Präsenz begrüßen. Als Referate konnte Dr. Andreas  
Ziegler das ambitionierte Projekt „Integrate ATMP“ und Prof. 
Jeanette Erdmann die Aktivitäten sowie Vorhaben der ColVI-
Muskeldystrophie-Commuitiy vorstellen.

Der allgemeine intensive Austausch der Fachpersonen aus Wis-
senschaft und Medizin auch mit den Patientenvertretern ist von 
besonderer Bedeutung. Die Erfahrungen in den einzelnen Zen-
tren werden gebündelt, gemeinsame Vorhaben besprochen und 
entsprechende Absprachen getroffen. Für die Muskelszene sind 
derartige Kommunikationsplattformen notwendig, die Diskus-
sionen der Behandelnden führt zu verbesserten Versorgungs-
möglichkeiten an den jeweiligen Standorten.

Sitzungseröffnung durch den Vorsitzenden Prof. Jens Schmidt
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Erstes Videoforum „Neuromuskuläre Erkrankungen“ erhält 
große Resonanz auf der Neurowoche 2022 in Berlin

Expertinnen und Experten sowie Patientinnen und Patienten schärfen durch praxisnahe und fallbasierte 
Videos den klinischen Blick für neuromuskulären Erkrankungen.

Neuromuskuläre Erkrankungen (NME) umfassen eine hete-
rogene Gruppe von mehr als 1000 genetischen oder erwor-
benen Erkrankungen, welche sich durch ein breites phänoty-
pisches Spektrum in Bezug auf muskuläre Symptomatik sowie 
extramuskuläre Organmanifestationen auszeichnen. Eine Un-
terscheidung der Krankheitsentitäten ist oft erst nach einem  
langen, sorgfältigen diagnostischen Prozess möglich. Um die 
Zeit bis zu einer sicheren Diagnose zu verkürzen, war es den 
Organisatoren und den beitragenden Betroffenen ein Anlie-
gen, neben der standardisierten Diagnostik, einen „klinischen 
Blick“ für klassische Krankheitsmerkmale und „red flags“ zu ent- 
wickeln.

Das 1. Videoforum „Neuromuskuläre Erkrankungen“ hat sich 
auf die häufigeren der seltenen NME des peripheren Nervens 
und der Muskulatur fokussiert. Ergänzt wurden die Videobe-
spiele durch eine präzise Aufarbeitung diagnostischer, thera-
peutischer und besonderer Aspekte der Erkrankungen für den 
Klinker. Der Blick hat sich dabei auch auf die extramuskulären 
Organmanifestationen, wie z.B. die myotone Katarakt oder die 
endokrinen Störungen bei der myotonen Dystrophie gerichtet 
und somit die Notwendigkeit der interdisziplinären Zusammen-
arbeit vieler Fachdisziplinen verdeutlicht. 

Snapshot der Online-Teilnehmendenzahl 

Das Moderatorenteam (PD Dr. Jana Zschüntzsch, 
Prof. Dr. Peter Young (nicht zu sehen), Prof. Dr. Tim 
Hagenacker diskutieren interaktiv mit Dr. Stefanie 
Meyer nach ihrem videobasierten Vortrag zur Ein-
schlusskörpermyositis

Diese Vielfalt und die interdisziplinäre Darstellung haben mit 
mehr als 800 Teilnehmenden in Präsenz und zusätzlichen 1515 
Teilnehmenden online das große Interesse und die Notwendig-
keit hochqualitativer und praxisnaher Fortbildungen im Bereich 
der NME aufgezeigt. Während der Veranstaltung gab es nicht 
nur viele Fragen, sondern auch positives Feedback über die 
Chat-Funktion. Damit hat der Auftakt dieses Veranstaltungsfor-
mates alle Erwartungen übertroffen.

Das Moderatorenteam (Prof. Dr. Peter Young, PD Dr. Jana 
Zschüntzsch und Prof. Dr. Tim Hagenacker), alle Vortragenden 
(Dr. Maike Dohrn, Prof. Dr. Tim Hagenacker, Dr. Karsten Kum-
mer, Dr. Stefanie Meyer, Dr. Alexander Mensch, PD Dr. Stephan 
Wenninger, Prof. Dr. Peter Young, PD. Dr. Jana Zschüntzsch) be-
danken sich nochmals herzlich bei den Patientinnen und Patien- 
ten, den Organisatoren der Neurowoche und der DGN.

PD Dr. Jana Zschüntzsch 
und Prof. Dr. Peter Young
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Schwerpunktthema
Maßnahmen zur Verbesserung des individuellen  
Wohnumfeldes des Pflegebedürftigen 

Gemäß § 40 Abs. 4 Sozialgesetzbuch (SGB) XI können Pflege-
kassen finanzielle Zuschüsse bis zu insgesamt 4.000 Euro „für 
Maßnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes 
des Pflegebedürftigen gewähren, beispielsweise für technische 
Hilfen im Haushalt, wenn dadurch im Einzelfall die häusliche 
Pflege ermöglicht oder erheblich erleichtert oder eine möglichst 
selbständige Lebensführung des Pflegebedürftigen wiederherge-
stellt wird.“ 

Welche Maßnahmen werden in der Regel bewilligt?
Ein wesentliches Versorgungsziel ist die Barrierefreiheit. So 
werden etwa der Einbau von fest installierbaren Rampen und die 
Verbreiterung von Türen in der Wohnung bis zu einer Höhe von 
4.000 Euro bezuschusst. Bezuschusst werden auch die Schaf-
fung von Kücheneinrichtungen, welche mit Rollstuhl unterfahr-
bar sind, Veränderung der Höhe von Arbeitsplatte, Kühlschrank, 
Herd, Spüle, Schaffung von herausfahrbaren Unterschränken, 
Absenkung von Küchenoberschränken, ebenso die Verlegung 
eines rutschhemmenden Belags oder Einstiegshilfen in die Bade-
wanne. Außerhalb der Wohnung können zwecks Ermöglichung 
einer selbständigen Lebensführung des Pflegebedürftigen bis zu 
(einmalig) 4.000 Euro für die Anpassung eines Aufzugs an die 
Bedürfnisse eines Rollstuhlfahrers, die Installation von Haltestan-
gen, die Absenkung eines Briefkastens auf Greifhöhe oder Ver-
änderungen von Treppen, zum Beispiel die feste Installation von 
Treppenliften, bezuschusst werden.  

Ist der Einbau einer Klimaanlage eine „Maßnahme zur 
Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes des Pflege-
bedürftigen“? Nicht alles, was nach Ansicht des behandelnden 
Arztes oder des Pflegedienstes als notwendige Verbesserung 
des individuellen Wohnumfeldes des Pflegebedürftigen angese-
hen wird, wird von der Pflegeversicherung und den Sozialge-
richten anerkannt. 

Das musste die 69 Jahre alte Annemarie aus Stuttgart (Pflegegrad 
4) erfahren. Sie beantragte den Einbau einer Klimaanlage für ihre 
schlecht isolierte Dachwohnung. In den letzten Sommern wur-
den teilweise über Stunden konstant weit über 30 Grad Celsius 
gemessen. Auch in den Nächten kühlt es nur unzureichend ab. 
Ihr Betreuer hatte ausgeführt: Aufgrund der bei Annemarie vor-
liegenden sehr schweren Erkrankungen sowie der halbseitigen 
Lähmung, der Bettlägerigkeit, des Diabetes, des immer wieder 
auftretenden Dekubitus etc. bestünde trotz der sehr guten Pfle-
ge mit bis zu sieben Einsätzen am Tag bei diesen hohen Tem-
peraturen und der damit einhergehenden Schweißentwicklung 
ein deutlich erhöhtes Risiko von Hautläsionen, Entzündungen 
im Genitalbereich bei Erfordernis zum Tragen von Windeln, 
Atmungsbeeinträchtigungen durch die vorliegende Herzerkran-
kung und der extremen Immobilität. Durch die Installation einer 

Klimaanlage zur moderaten Absenkung der Zimmertemperatur 
in den erwiesenermaßen heißeren Frühsommer- und Sommer-
monaten, werde die Pflege der Klägerin erleichtert beziehungs-
weise das Ergebnis der vielfältigen pflegerischen Maßnahmen 
zur Vermeidung der genannten Gefährdungslagen nachhal-
tig verbessert. Dem Antrag war ein Kostenvoranschlag über 
4.050,76 Euro beigefügt.

Die Pflegeversicherung lehnte den Antrag ab. Die dagegen er-
hobene Klage wurde vom Sozialgericht Stuttgart abgewiesen. 
Der Einbau einer Klimaanlage in die Dachwohnung der Klägerin 
stelle keine wohnumfeldverbessernde Maßnahme im Sinne des 
§ 40 Abs. 4 SGB XI dar. Ein direkter Zusammenhang mit der  
Pflegebedürftigkeit beziehungsweise den Behinderungen der 
Klägerin sei nicht erkennbar. Eine standardmäßige Nutzung der 
Wohnung sei vielmehr bereits jetzt möglich. Hieran ändere der 
Umstand, dass es in Dachgeschosswohnungen in den Sommer-
monaten in der Regel wärmer ist als in anderen Wohnungen 
nichts, denn dies stelle keine behinderungsbedingte Einschrän-
kung der individuellen Wohnumgebung dar. Eine Klimaanlage 
sei ein normaler Gebrauchsgegenstand des täglichen Lebens, 
welcher weder speziell für die Bedürfnisse behinderter Men-
schen konzipiert worden sei, noch überwiegend von diesem 
Personenkreis genutzt würde. Darüber hinaus sei der Einbau 
einer Klimaanlage auch deshalb nicht bezuschussungsfähig, weil 
er nicht zur Ermöglichung oder Erleichterung der Pflege bezie-
hungsweise zur Ermöglichung der selbständigen Lebensführung 
der Klägerin erforderlich sei. So sei nicht ersichtlich, inwie-
weit durch den Einbau einer Klimaanlage eine Überforderung 
der Pflegeperson vermieden werden solle, noch wie die Klä-
gerin hierdurch eine größere Selbstständigkeit wiedererlangen 
könnte. Weiter komme es nicht in erster Linie auf die indivi-
duellen Bedürfnisse, Vorstellungen und Lebensgewohnheiten 
des einzelnen Pflegebedürftigen an. Maßgebend sei vielmehr 
ein üblicher und durchschnittlicher Wohnungsstandard, wie er 
sich aus dem Wirtschaftlichkeitsgebot ergäbe. Der Einbau einer 
Klimaanlage zähle nicht zur Standardausrüstung von Häusern 
oder Wohnungen. Es handele sich vielmehr um eine Maßnahme, 
die der Herstellung eines gehobenen Wohnkomforts diene, also 
über den allgemeinen Wohnstandard hinausgehe. Sozialgericht 
Stuttgart, Gerichtsbescheid vom 08.02.2022 – S 19 P 2557/21. 
BeckRS 2022, 22050

Anmerkung: Bleibt abzuwarten, ob sich die Rechtsprechung vor 
dem Hintergrund des Klimawandels und der jährlich tausenden 
hitzebedingter Sterbefälle bei vulnerablen Bevölkerungsgrup-
pen in Deutschland ändert, zumal die Rente oftmals nur eine 
schlecht isolierte Dachwohnung zulässt. 

Im Folgenden informiert uns Sigrun von Hasseln-Grindel, Rechtsanwältin, 
Publizistin und Mitglied der DGM zu interessanter Rechtsprechung.
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Gehört die Anschaffung einer Rollstuhlgarage zu einer 
wohnumfeldverbessernden Maßnahme? 
Der 50 Jahre alte Max (Pflegegrad 3) hatte nach seinem Umzug 
in den Bereich Detmold bei seiner Wohnung keine Möglichkeit, 
sein ärztlich verordnetes Elektromobil wetterfest unterzustel-
len. Deshalb beantragte er die Kostenübernahme für die An-
schaffung einer abschließbaren, winterfesten Unterstellmög-
lichkeit – „Rollstuhlgarage“. Die Pflegeversicherung lehnte den 
Antrag ab. Die dagegen erhobene Klage wurde vom Sozialge-
richt Detmold mit der Begründung abgewiesen, eine Rollstuhl-
garage ermögliche weder die häusliche Pflege, noch erleichtere 
sie diese erheblich, noch führe sie dazu, dass eine möglichst 
selbstständige Lebensführung des Klägers wiederhergestellt 
würde. Sozialgericht Detmold Urteil vom 21.5.2019 – S 18 P 
29/17, BeckRS 2019, 13486

Welche Maßnahmen werden in der Regel nicht bewilligt?
Im „Gemeinsamen Rundschreiben des GKV-Spitzenverbandes 
(Spitzenverband Bund der Pflegekassen gemäß § 53 SGB XI) 
zu den leistungsrechtlichen Vorschriften des SGB XI vom 
20.12.2022 (S. 227f) wurde festgelegt, dass „insbesondere fol-
gende Maßnahmen keine Maßnahmen i.S. von § 40 Abs. 4 SGB 
XI sind“: „Ausstattung der Wohnung mit einem Telefon, einem 
Kühlschrank, einer Waschmaschine, Verbesserung der Wär-
medämmung und des Schallschutzes, Reparatur schadhafter 
Treppenstufen, Brandschutzmaßnahmen (zum Beispiel Herdsi-
cherungssysteme), Herstellung einer funktionsfähigen Beleuch-
tung im Eingangsbereich oder Treppenhaus, Rollstuhlgarage, 
Errichtung eines überdachten Sitzplatzes, elektrischer Antrieb 
einer Markise, Austausch der Heizungsanlage, Warmwasserauf-
bereitung, Schönheitsreparaturen (Anstreichen, Tapezieren von 
Wänden und Decken, Ersetzen von Oberbelägen), Beseitigung 
von Feuchtigkeitsschäden, allgemeine Modernisierungsmaß-
nahmen.“ Ob eine Klage gegen einen ablehnenden Bescheid der 
Pflegeversicherung in einem dieser Bereiche erfolgreich wäre, 
dürfte eher zweifelhaft sein.

Aus der Rechtsprechung 
Erben eines Fahrzeughalters mit Behinderung können rückwirkende Kfz-
Steuerbefreiung beantragen. 
Hatte es der Erblasser (hier mit einem Grad der Behinderung von 100 sowie den 
Merkzeichen G, B, H, aG und RF) als Halter unterlassen, noch zu seinen Lebzeiten die 
Befreiung von der Kraftfahrzeugsteuer (KraftStG) zu beantragen, können seine Erben 
dies als Gesamtrechtsnachfolger rückwirkend nachholen. Die Erben des Halters seien 
zur Antragstellung befugt. Forderungen aus dem Steuerschuldverhältnis gingen nach 
§ 45 Abs, 1 Satz 1 Abgabenordnung auf diese über. Das Antragsrecht sei kein höchst-
persönliches Recht. Es hänge nicht von nicht beeinflussbaren Zufälligkeiten wie dem 
Tod ab. Finanzgericht Baden-Württemberg, Urteil vom 18.05.2019 -13 K 1012/18-

Fragen aus dem Alltag – 
von Rechtsanwältin von Hasseln-Grindel beantwortet 
Was passiert, wenn man mit einen Elektrorollstuhl ohne 
gültiges Versicherungskennzeichen fährt?

Jutta aus Gelsenkirchen fragt: Ich habe heute einen Anhörungs-
bogen von der Polizei erhalten. Man wirft mir vor, dass ich vor 
sechs Wochen mit einem Elektrorollstuhl gefahren bin, dessen 
Versicherungskennzeichen abgelaufen war. Den Elektrorollstuhl 
hatte ich mir an diesem Tag von meiner Freundin Krimhild aus-
geliehen, um meinen Vater im Pflegeheim zu besuchen. Mein 
Mann konnte mich an diesem Tag nicht fahren. Ich wusste gar 
nicht, dass ein Elektrorollstuhl ein Versicherungskennzeichen 
braucht und auch nicht, dass dieses nicht gültig war. Als mich die 
Polizei am 15. März anhielt und nach Betriebserlaubnis und Ver-
sicherungsschein fragte, fiel ich aus allen Wolken. Mit welcher 
Strafe muss ich rechnen?

Antwort: Jutta, der ausgeliehene Elektrorollstuhl konnte of-
fenbar schneller als 6 km/ h fahren. Deshalb benötigte er als 
Kraftfahrzeug gemäß § 1 Pflichtversicherungsgesetz (PflVG) eine  
separate Kfz-Haftpflichtversicherung wie für ein Mofa oder E-
Bike. Außerdem brauchte der Elektrorollstuhl ein gültiges Ver-
sicherungskennzeichen, das am Heck angebracht sein musste. 
Das Schild gibt der Versicherer aus, sobald der Vertrag geschlos-
sen und der (Folge-)Beitrag bezahlt ist. Das Versicherungskenn-
zeichen ist grundsätzlich immer bis zum 28. Februar des Folge- 
jahres gültig – unabhängig davon, wann man es im aktuellen Ka-
lenderjahr bekommt. Ihre Freundin Krimhild hatte es als Hal-
terin vermutlich versäumt, rechtzeitig den Pflichtversicherungs-
beitrag für das neue Jahr zu zahlen und hatte deshalb noch nicht 
das ab dem 1. März gültige neue Versicherungskennzeichen 
erhalten. Nach § 6 PflVG kann mit Freiheitsstrafe bis zu einem 
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Liebe Eltern,

wir freuen uns sehr über die große Resonanz, die unser diesma-
liges Muskelreport-Thema bei Ihnen gefunden hat. Dieses The-
ma bewegt Sie als Eltern muskelkranker Kinder, wie auch alle 
Akteure in Kitas, Schulen und in der Politik. Im letzten Dezem-
ber hat sich der Beauftragte der Bundesregierung für die Belan-
ge von Menschen mit Behinderungen Jürgen Dusel sehr deutlich 
für die Abschaffung von Sonderschulen ausgesprochen. In einem 
Interview mit der taz betont er, wie wichtig es ist, dass Kinder 
mit und ohne Behinderung zusammen in die gleiche Schule ge-
hen. Die Kinder mit Behinderung müssten ihren Mehrbedarf an 
Unterstützung bekommen, die Förderschulpädagogen müssten 
in die Regelschulen.

Kinder und Jugendliche mit Behinderung sollen nicht aufgrund 
von Behinderungen vom allgemeinen Bildungssystem ausge-
schlossen werden. Dies besagt Artikel 24 der UN-Behinder-
tenrechtskonvention, die schon seit 2009 Rechtsgrundlage für 
inklusive Bildung ist. 

Die Verschiedenheit der Kinder und Jugendlichen soll nicht als 
Problem, sondern als Bereicherung gesehen werden. Laut Be-
hindertenkonvention sind die Ziele der inklusiven Erziehung ins-
besondere die Anerkennung und Wahrung der Vielfalt sowie die 
Bekämpfung diskriminierender Einstellungen und Werte. Die 
Bewältigung dieser Aufgabe stellt hohe Anforderungen an die 
Länder hinsichtlich der Umsetzung. Durch diesen Ansatz ändert 
sich die Schullandschaft entscheidend. 

Wie klappt denn die Umsetzung des Rechts auf inklusive Bil-
dung? Beim gegenwärtigen Stand der Entwicklung zeigt sich, 
dass Förderschulen aufgrund der Mängel in den Regelschulen 
nach wie vor ihre Berechtigung haben. Wir hören von Eltern 
und auch von Fachleuten, dass es sehr wichtig ist, auf die indivi-
duellen Bedürfnisse der Kinder zu schauen!

Wir haben Eltern gefragt und viele haben uns von ihren unter-
schiedlichen Erfahrungen berichtet. Manchmal werden bauliche 
oder personelle Hürden genannt, warum der Besuch des Kin-
dergartens um die Ecke oder der gewünschten Schule nicht 
möglich ist. Eltern wird bisweilen geraten, ihr Kind auf eine För-
derschule anzumelden, die barrierefrei ist und möglicherweise 
auch einen Fahrdienst hat. Das ist für die Kommune im Einzelfall 
die günstigere Variante. Förderschulen, in denen ein höherer 
Bildungsabschluss möglich ist, beispielsweise das Abitur, gibt es 
jedoch nur wenige. 

Der wohnortnahe Schulbesuch hat eine nicht zu vernachlässi-
gende Komponente für Schülerinnen und Schüler, gerade im 
Grundschulalter. Der Besuch gemeinsam mit Kindern aus der 
Nachbarschaft ermöglicht Kontakte auch außerhalb der Schul-
zeit. Lange Wegezeiten fallen weg und der Schulweg kann unter 
Umständen sogar alleine bewältigt werden. Dies alles fördert 
die Entwicklung, Stabilität und Selbständigkeit von Kindern mit 
eingeschränkten motorischen Fähigkeiten oder Behinderung.

In den folgenden Interviews sehen wir, mit welchen Hürden El-
tern zu kämpfen hatten, aber auch welche Erfolge sie für sich 
und ihre Kinder erzielen konnten. Lesen Sie von den Erfah-
rungen unserer DGM Familien sowie von der professionellen 
Einschätzung von Fachleuten. Thematische Beiträge aus der 
Praxis der Sozialberatung runden unsere Elternseiten ab. 

Allen Interviewpartnern an dieser Stelle ein ausgesprochen 
großes Dankeschön, dass Sie sich die Zeit genommen haben, ihre  
Erfahrungen mit uns teilen!

Jahr oder mit Geldstrafe bestraft werden, wer im öffentlichen 
Straßenverkehr ein Kfz gebraucht oder den Gebrauch gestattet, 
obwohl für das Fahrzeug der nach § 1 erforderliche Haftpflicht-
versicherungsvertrag nicht oder nicht mehr besteht. Ihre Un-
wissenheit, dass ein Elektrorollstuhl ein Versicherungskennzei-
chen braucht und dass das Kennzeichen nicht mehr gültig war, 
schützt Sie nicht vor Strafe. Denn der Gesetzgeber setzt voraus, 
dass sich jeder über die Gesetzeslage kundig macht. Allerdings 
kommt dann lediglich eine Bestrafung wegen fahrlässigen Fah-
rens ohne Pflichtversicherungsschutz in Betracht, die mit Frei-
heitsstrafe bis zu sechs Monaten oder mit Geldstrafe bis zu ein-

hundertachtzig Tagessätzen geahndet wird. Doch keine Sorge: 
Wenn Sie noch keine Eintragungen im Verkehrsregister und im 
Strafregister haben, die Tat einräumen und sich entschuldigen, 
wird das Strafverfahren in der Regel wegen geringen Verschul-
dens nach § 153 a StPO gegen Zahlung einer Gelauflage einge-
stellt werden. Auch Ihre Freundin Krimhild muss damit rechnen, 
als Halterin des Elektrorollstuhls wegen Zulassens des Fahrens 
ohne Pflichtversicherungsschutz bestraft zu werden.
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Da es in Deutschland kein einheitliches Bildungssystem gibt, sondern jedes Bun-
desland eigene Regelungen hat, gilt das auch bei der Schulwahl. Meistens haben die 
Eltern bei der Grundschule keine freie Schulwahl, sondern die Kinder werden ent-
sprechend ihrer Meldeadresse einer bestimmten Grundschule zugeteilt. Der Begriff 
Schulsprengel stammt aus der Weimarer Republik und bezeichnet das Einzugsgebiet 
einer Schule. Diese Regelung ist umstritten, da es den freien Elternwillen einschränkt. 
Die Sprengelpflicht besteht in den meisten Bundesländern nur für Grundschulen. 
Nordrhein-Westfalen hat die Sprengelpflicht 2008 für die Grundschule aufgehoben. 
Die Bundesländer entscheiden selbst, das Sprengelprinzip auch für weiterführende 
Schulen anzuwenden.

Schulsprengel 

Lion wird toll eingebunden
Mareike hat uns folgende E-Mail geschrieben:

Guten Tag, 

mein Name ist Mareike und ich schreibe euch aufgrund eures Facebook Aufrufs zur 
Inklusion in Kindergarten und Schule.

Mein Sohn Lion wird bald vier Jahre alt und hat SMA Typ 2. Er geht, seit er drei Jahre 
alt ist, in eine Integrativ-Gruppe eines Regelkindergartens. In die Gruppe gehen 17 
Kinder, davon vier Integrationskinder. Lion ist das einzige Kind, dessen Mobilität ein-
geschränkt ist. Der Kindergartenplatz war für uns gar nicht schwierig zu finden. Ein 
Anruf, Platz reserviert, halbes Jahr später haben wir den Vertrag fix gemacht. Und es 
ist die am nächsten liegende Kita mit Fußweg von drei Minuten 😃.

Lion wird toll eingebunden und darf und soll so viel selber machen, wie er kann. Er 
wird genauso wie alle anderen Kinder behandelt und ist nicht „das arme Kind“. Lion ist 
sehr mutig und krabbelt auch gerne auf dem Kletterturm des Außengeländes der Kita. 
Die Erzieherinnen begleiten und sichern ihn dabei, um ihn sich ausprobieren zu lassen. 
In der Gruppe ist er mit Rollator oder krabbelnd unterwegs. Auf dem Außengelände 
wählt er zwischen Rollstuhl und Rollator, steigt dann draußen aber aus und krabbelt. 
Bei den ersten Waldtagen wurde deutlich, dass es mit dem Rollstuhl teils schwierig 
wird. Mein Plan war dann, die Lenk- und Schiebehilfe (Outdoorrad) mit Hilfe einer 
Stellungnahme des Kindergartens bei der Eingliederungshilfe der Stadt zu beantragen. 
Die Kitaleitung hat kurzerhand entschieden das Rad selber zu kaufen. Schließlich be-
kämen sie ja Fördergelder 😃.

Wir dürfen das Outdoorrad auch privat nutzen und wenn Lion in die Schule kommt 
dürfen wir das Rad mitnehmen.

Viele Grüße, 
Mareike
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Elterninitiativen
Gemeinsam leben – gemeinsam lernen ist ein Zusammen-
schluss verschiedener bundesweiter Elterninitiativen. Auf der 
Website finden sich sowohl regionale Unterstützungsgruppen, 
als auch die überregionalen Arbeitsgemeinschaften in den ein-
zelnen Bundesländern. Die Elterninitiativen setzten sich für die 
Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention vor Ort ein 
und beraten Eltern zu inklusiven Beschulungsmöglichkeiten. 
www.gemeinsamleben-gemeinsamlernen.de 

Der Elternverein mittendrin e.V. aus Köln engagiert sich 
zur Schaffung adäquater Rahmenbedingungen für inklusive Bil-
dung und für eine inklusive Gesellschaft. Die Beratungsstelle 
des Vereins informiert über den besten Weg zu inklusiver Bil-

dung und hilft bei Antragstellungen in Nordrhein-Westfalen.  
www.mittendrin-koeln.de 

Der Newsletter des Vereins „Inklusions-Pegel“ informiert re-
gelmäßig, was rund um die Umsetzung von Artikel 24 – inklusi-
ve Bildung – der UN-Behindertenrechtskonvention passiert. 
Die Bundesländer und Kommunen werden als Akteure der 
Schulpolitik im Blick behalten und Nachrichten nach bundeswei-
ter Relevanz gefiltert. www.inklusions-pegel.de

Bund und Länder
Auf ausgewählten Internetseiten von Bund und Ländern finden Sie Dokumente und 
Webangebote rund um das Thema Schulbildung: 
www.bildungsserver.de/Dokumente-von-Servern-von-Bund-und-Laendern-349-de.
html.

Inklusive Schule in den Bundesländern 
Die Unterschiede zwischen den Bundesländern sind im Bildungsbereich groß, so auch 
beim Thema Inklusion. Auf den aufgelisteten Seiten der Bundesländer finden Sie Infor-
mationen und Links zur Inklusion, Ansprechpartner und Beratungszentren für die schu-
lische Bildung von jungen Menschen mit Behinderungen, Erfahrungsberichte, Flyer und 
Broschüren, Konzepte, Studien, Fachinformationen für Eltern und Lehrer sowie teil-
weise auch „Schulfinder“. Jede verlinkte Seite ist umfangreich und individuell aufgebaut: 
www.bildungsserver.de/inklusive-schule-in-den-bundeslaendern-11009-de.html.

Allgemeinbildende Schulen 
Die Kultusministerkonferenz hat es sich zur Aufgabe gemacht, allen Kindern und Jugend-
lichen die Chance zu bieten, einen bestmöglichen Schulerfolg zu erreichen. Integration 
von Kindern und Jugendlichen mit Migrationshintergrund und die gemeinsame Beschu-
lung von Kindern und Jugendlichen mit und ohne Behinderung (Inklusion) sind dabei 
Schwerpunktthemen: 
www.kmk.org/themen/allgemeinbildende-schulen.html.

Innovative Projekte und Modellversuche 
www.bildungsserver.de/innovationsportal/innovationsportal.html. 

Bildungsserver
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Inklusion in Kita und Schule 
aus der Sicht des SPZ

Inwieweit wird das SPZ bei der Entscheidung für die 
Kita- oder Schulform mit einbezogen? Ist das Standard 
bei allen SPZs?

Grundsätzlich liegt die Entscheidung für die Kita- oder Schulform 
bei den Eltern und dem zuständigen Amt. SPZs gehören „zum 
medizinischen System“ und nicht zum Bildungssektor. Daher sind 
sie hier nicht in der Rolle zu entscheiden. Gleichzeitig können 
SPZ einen wertvollen Beitrag leisten, die Entscheidungsfindung 
zu unterstützen. Das ist dann der Fall, wenn besondere Kennt-
nisse über eine Erkrankung notwendig sind, um den sonderpä-
dagogischen Förderanspruch zu definieren. Entwicklungstests 
werden durchgeführt, um den kognitiven Entwicklungsstand zu 
beurteilen. 

Ein Beispiel: Ein Kind mit einer Muskelerkrankung hat ein lang-
sameres Arbeitstempo als gleichaltrige Kinder ohne diese Dia-
gnose, weil es langsamer schreiben kann. Wertet man den Test 
ohne diese medizinische Information aus, wird das Kind unter 
Umständen als leistungsschwächer eingeschätzt, als es eigent-
lich ist. Da SPZs immer teilhabeorientiert arbeiten, ist diese 
Form der Diagnostik und Beratung ein wesentlicher Teil ihrer 
Arbeit. Es geht immer darum, wie ein Kind oder ein Jugendlicher 
mit einer chronischen Erkrankung oder einer Behinderung die 
Stärken bestmöglich entwickeln und Teil der Gesellschaft sein 
kann. 

Werden von Seiten des SPZ konkrete Vorschläge zum 
Finden einer Einrichtung gemacht? Wie gestaltet sich 
der Kontakt zwischen SPZ und Lehrkräften oder Fach-
kräften?

Da die Entscheidung nicht beim SPZ liegt, sind wir in der Regel 
zurückhaltend mit konkreten Vorschlägen. Wir ermutigen Eltern 
und Patienten jedoch häufig, sich verschiedene Einrichtungen 
anzuschauen, um sich selbst ein Bild zu machen. Die meisten 
Eltern kennen die Bedürfnisse ihrer Kinder sehr gut, so dass sie 
spüren, welche Einrichtung gut zu ihrem Kind passt. Dabei ist 
ein offenes und vertrauensvolles Gespräch mit den Lehrkräften 
und Fachkräften wichtig, um zu erarbeiten, welche Unterstüt-
zung ein Kind benötigt. Ist eine Entscheidung gefallen, gehen 
wir häufig in den Austausch mit den Einrichtungen. Oft gibt es 
Fragen zur medizinischen Diagnose und oder zur Behandlung. 
Dieser Austausch ist wichtig, damit die Mitarbeitenden in den 
Einrichtungen sicher und kompetent agieren können, wenn ein 
Kind Symptome zeigt. Unsererseits bekommen wir durch diesen 
Austausch Einblicke, wie das Kind im Kontext außerhalb der Fa-
milie zurechtkommt. Es besteht also oftmals von beiden Seiten 
Interesse an einem Austausch – mal geht er von der Einrichtung 
aus, mal vom SPZ.

Ist das SPZ behilflich bei der Beschaffung von Hilfs-
mitteln für Kita und Schule? (Rolli- Zweitversorgung, 
Laptops …)

Ja, wir verordnen häufig Hilfsmittel, die in den Einrichtungen 
zum Einsatz kommen und schreiben entsprechende Begrün-
dungen für die Krankenkassen.

Ist die Empfehlung zum Besuch einer Regeleinrichtung 
eher die Regel oder Ausnahme?

Das lässt sich pauschal schwer beantworten. In erster Linie 
hängt die Schulwahl vom sonderpädagogischen Förderanspruch 
des Kindes ab. Dann spielt es auch eine wichtige Rolle, wie das 
lokale Angebot aussieht. Schließlich ist der Wunsch der Eltern 
wesentlich für die Entscheidung. 

Wie steht das SPZ zur Förderschule? Welche Vorteile 
und welche Nachteile werden hier gesehen?

Das ist ein gute, aber auch eine komplexe Frage. Aus einer po-
litischen Perspektive mit der UN-Behindertenrechtskonvention 
als Leitschnur sind Förderschulen kritisch zu sehen, da sie der 
Integration in die Gesellschaft entgegenstehen. Gleichzeitig ste-
hen wir auf dem Weg zur konsequenten und flächendeckenden 
Inklusion, die in allen Einrichtung realisiert werden könnte, in 
Deutschland noch am Anfang. In der täglichen Praxis, schauen 
wir daher, welches Angebot am besten zu einem Kind individu-
ell passt. Oftmals gibt es in Fördereinrichtungen Kompetenzen 
und Erfahrungen, die es in Regelschulen oder -kindergärten ein-
fach nicht gibt. Auch der Personalschlüssel und die räumliche 
Ausstattung entspricht oftmals viel mehr den Bedürfnissen der 
Kinder mit Einschränkungen. Schließlich gibt es bei den Regel-
einrichtungen große Unterschiede in der Bereitschaft und den 
Kenntnissen hinsichtlich der Betreuung von „Integrativ-Kindern“.

Was sind die Erfahrungen des SPZ in der Praxis: Gibt es 
ausreichend inklusive Kitas und Schulen oder haben es 
Eltern schwer, eine passende Einrichtung zu finden?

In unserer Erfahrung ist der Bedarf viel größer als das Angebot. 
Das war schon vor der Pandemie so und hat sich in den letzten drei 
Jahren verschärft. Es gibt auch hier regionale Unterschiede, aber 
grundsätzlich ist die Versorgung sowohl hinsichtlich der Verfüg-
barkeit von Plätzen, der Betreuungszeit, als auch der Betreuungs-
qualität nicht ausreichend, damit jedes Kind mit Förderbedarf, 
 die Förderung erhält, auf die es einen Anspruch hat. Das ist ein 
politisches Thema, das uns sehr beschäftigt. Das Kinder- und 
Jugendstärkungsgesetz soll hier eine Besserung bringen. Bis zur 
vollen Umsetzung des Gesetzes ist aber noch viel zu tun.

Herzlichen Dank Dr. Torsten Langer 
für dieses Interview!

Dr. Torsten Langer, Leiter des Sozialpädiatrischen Zentrums 
(SPZ) Freiburg, gab uns zu diesem Thema interessante Antwor-
ten. 
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wurde dann gesagt, dass sie kein Abitur machen könne, weil 
die hessische Abiturverordnung es nicht vorsehe, dass es eine 
Schreibassistenz gibt. Aber sie könne ja Fachabi machen und 
dann über Umwege an einer Hochschule studieren. Wir haben 
dann den Kontakt zu einer Körperbehindertenschule hergestellt, 
deren tägliches Brot solche Themen sind, dennoch mussten wir 
eineinhalb Jahre warten, bis das Kultusministerium dann endlich 
die Genehmigung erteilte. 

Hatte Ihre Tochter eine Schulassistenz? 
Ja, meine Tochter hatte im Gymnasium eine Assistenz, die auch 
mitgeschrieben hat.

Wie sah es aus mit der Barrierefreiheit in der Schule?
Das zweite Gymnasium war barrierefrei, da im Jahrgang über 
meiner Tochter bereits eine Schülerin beschult wurde, die auch 
im Rollstuhl saß und ein Treppenlift zur Verfügung stand.

Nutzte Ihr Kind Nachteilausgleiche in der Schule?
Meine Tochter hatte einen Nachteilsausgleich in Form von län-
geren Klausurzeiten.

Gibt es etwas, was Sie anderen Eltern zu diesem Thema 
sagen möchten?

Bleiben Sie am Ball, finden Sie heraus, was zu Ihrem Kind und Ih-
rer Familie passt. Holen Sie sich Unterstützung. Ein zuständiger 
Rektor einer Förderschule meinte mal zu mir: In den Grund-, 
Haupt- und Realschulen klappt das schon ganz gut. In den Gym-
nasien ist das Thema noch nicht angekommen. Die tun sich noch 
schwer.

Auch bei der Berufswahl sollten Sie schauen, was zu ihrem Kind 
passt und nicht was einfach umzusetzen ist. Ihr Kind wird es 
Ihnen später danken, wenn es einen Beruf hat, der auch Spaß 
macht oder das studiert, von dem es sich vorstellen kann, es 
dauerhaft zu machen.

Finden Sie heraus, was zu Ihrem Kind 
und Ihrer Familie passt

Liebe Birgit, wie alt ist Ihre Tochter inzwischen?
Meine Tochter ist jetzt 23 Jahre alt.

Wie war die Situation bei Ihrem Kind in Bezug auf Kin-
dertageseinrichtung (Kita) und Schule? 

Meine Tochter ist bereits in einem inklusiven Kindergarten gewe-
sen, als die Diagnose gestellt wurde. Anfangs war die Erkrankung 
noch nicht so fortgeschritten, so dass kein besonderer Bedarf 
bestand. Als sie in die Schule kam, war sie bereits ein Inklusions-
kind.

Wie schnell haben Sie die passende Schule gefunden?
Die Grundschule war im Ortsteil und zum Glück gab es keine 
Probleme mit der Barrierefreiheit. Das Regelgymnasium war zir-
ka fünf Kilometer entfernt und konnte mit dem Bus erreicht wer-
den. Irgendwann sind wir aber auf den Fahrdienst umgestiegen.

Welche Hürden gab es in der Schule? 
Da es in Deutschland viel „das haben wir schon immer so ge-
macht“ gibt, wurde die Klasse meiner Tochter so untergebracht, 
dass ein barrierefreier Zugang zu den Fachräumen und zur Aula 
nicht möglich war. Die Umsetzung der erforderlichen Rampe hat 
fast ein ganzes Schuljahr gedauert. In dieser Zeit musste meine 
Tochter teilweise über einen völlig vereisten und unübersicht-
lichen Schülerparkplatz mit dem Rollstuhl fahren, das Schul-
gelände verlassen und dann wieder zum Haupteingang in das 
Schulgebäude fahren, um zu den Fachräumen zu gelangen. 

Auch Klassenreisen und Schulausflüge waren suboptimal. Sind 
die Klassenkameraden mit dem Bus angereist, musste meine 
Tochter mit der Bahn anreisen, weil schlichtweg versäumt wur-
de, entsprechend zu planen. Auch die Hilfestellung unsererseits, 
eine Liste mit Busunternehmen zur Verfügung zu stellen, die 
entsprechende Busse haben, wurde nicht angenommen.

Bei einer Klassenreise nach Amsterdam war meine Tochter über 
eine Stunde unbeaufsichtigt, weil wir wegen der fehlerhaften 
Planung der Schule mit dem eigenen Fahrzeug anreisen mussten. 
Die mitfahrende Assistenz musste nach der Klassenveranstal-
tung das Auto holen, welches weiter weg geparkt war. Der Akku 
vom Rolli meiner Tochter war leer und die mitfahrenden Lehrer 
waren der Ansicht, dass sie nicht bleiben könnten, da sie sich ja 
um die anderen Schüler kümmern müssten.

In der Oberstufe ist meine Tochter dann auf ein anderes Gymna-
sium gewechselt. Vor der Bewerbung dort war klar, dass meine 
Tochter eine Schreibassistenz hat und diese auch für das Abitur 
brauchen würde. Nachdem der Wechsel stattgefunden hatte, 
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Fahrtkosten zur Schule

Die Übernahme der Fahrtkosten von Schülerinnen und Schülern 
mit Behinderung zur Schule ist in den jeweiligen Bundesländern 
unterschiedlich festgelegt. Erstattet werden Kosten entweder 
mit öffentlichen Verkehrsmitteln, mit einem Fahrdienst oder 
Fahrten im Privatwagen. Träger für Schülerbeförderung sind die 
jeweiligen Stadt- und Landkreise. Die Fahrtkosten-Übernahme 
ist meistens abhängig von sogenannten Zumutbarkeitskriterien 
sowie der Länge des Schulweges. In manchen Städten und Ge-
meinden gibt es Pauschalen pro Schuljahr, darüberhinausge-
hende Kosten werden im Einzelfall geregelt.

Auskunft über die Fahrtkostenerstattung erteilen Ihnen die 
Schulträger und die Schulämter der Städte und Gemeinden, an 
diese wenden Sie sich auch für die Beantragung. 

Fahrtkostenübernahme 
durch „Leistungen zur Teilhabe an Bildung“ 
Wenn die Fahrkostenerstattung im Rahmen des bundeslandspe-
zifischen Schulgesetzes nicht ausreicht, weitere Kosten aufgrund 
der Behinderung anfallen oder die Kostenübernahme vom 
Schulträger abgelehnt wurde, können Sie die Fahrtkostener-
stattung im Rahmen der „Leistungen zur Teilhabe an Bildung“ 

im Rahmen der Eingliederungshilfe (§§ 75, 112 SGB IX) bean-
tragen. Eine Erstattung der Fahrkosten nach den Schulgesetzen 
kann bis zur vollen Kostendeckung aufgestockt werden. 

Fahrten zur Privatschule
Fahrtkosten zu einer Privatschule können bei entsprechender 
Begründung im Einzelfall übernommen werden. Legen Sie aus-
führlich dar, warum Ihr Kind auf dieses spezielle Schulangebot 
unbedingt angewiesen ist. Gründe können sein: Spezielle päda-
gogische Angebote der Schule, die räumliche Ausstattung, die 
Nähe zum Wohnort oder gezielte individuelle Fördermöglich-
keiten entsprechend der Fähigkeiten Ihres Kindes. 

Steuer-Tipp
Seit 2021 gibt es eine behinderungsbedingte Fahrtkostenpau-
schale. Neben dem Behindertenpauschbetrag können Sie bei 
der Einkommensteuer auch Fahrtkosten im Rahmen der außer-
gewöhnlichen Belastungen anerkennen lassen. Einzelnachweise 
müssen dazu nicht vorgelegt werden. Als behinderungsbedingte 
Fahrt kann auch der Schulweg gelten.

Die beste Kindergartenfreundin

Liebe Carena, wie ist die aktuelle Kindergartensituation 
bei euch?

Unsere fünfjährige Tochter Mira besucht seit 2019 den Regelkin-
dergarten in unserem Wohnort. Aktuell fühlt sich Mira sehr wohl 
im Kindergarten, hat Freunde und wird gut begleitet. Sie wird 25 
Stunden in der Woche 1:1 von einer Begleitung, die extra für Sie 
da ist, betreut.

War es einfach, den geeigneten Platz zu finden? 
Als Mira in den Kindergarten kam, war ihre Diagnose noch nicht 
gestellt. Somit kam sie in den Regelkindergarten im Ort. Es gibt 
bei uns im Umfeld weder Kindergarten noch Schule für rein 
körperlich behinderte Kinder. Fündig wird man erst ab 30 km 
Entfernung für einen Kindergarten und bei der Schule sind es 
mindestens 60 km.

Aufgrund mangelnder Alternativen, gab es nur die wohnortna-
he Lösung mit Assistenz. Wir müssen jedoch Einschränkungen 
in Kauf nehmen. Ist Miras Begleitung krank, kann Mira nicht 
kommen. Wir brauchen in der aktuellen Winterzeit zwei 6er 
im Lotto: Ein gesundes Kind und eine gesunde Begleitung. Die 
anderen Kinder dürfen von 7.30 bis 13.30 Uhr bleiben und spon-
tan entscheiden, ob sie mitessen oder nicht. Mira kann ohne 
Absprache und Planung nur Dienstag und Donnerstag bis 13.30 
Uhr bleiben und mitessen. An den anderen Tagen kann Mira auf-

grund der begrenzten Stundenzahl für Integrationshilfe nur bis 
maximal 12.45 Uhr den Kindergarten besuchen. Die Kindergar-
tengebühren bezahlen wir gleich wie alle anderen.

Welche Hürden gab es? 
Als Mira in den Kindergarten kam, war noch nicht klar, welche 
Erkrankung sie hat. Sie war motorisch weit hinter den gleichalt-
rigen Kindern. Sie stand und lief noch, fiel aber sehr oft hin. Der 
Kindergarten signalisierte schnell, dass es Schwierigkeiten gibt. 
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Sie musste früher als die anderen Kinder abgeholt werden. Leider 
war das Personal im Dorfkindergarten mit der Situation über-
fordert. Sie hatten bisher noch nie ein Kind mit Sonderbedarf 
betreut, hatten viele Ängste, kannten die Abläufe und Anträge 
nicht. Wir als Eltern kannten damals noch nicht die Gründe für 
die Entwicklungsverzögerung. Dies war für beide Seiten sehr 
emotional. Es gab einige Konflikte. Im Sommer 2020 haben wir 
die Diagnose erhalten, hiernach war das Bild für uns Eltern deut-
licher und wir haben uns bei den Anträgen für eine Integrations-
kraft eingesetzt. Einen inklusiven Kindergarten gibt es bei uns in 
der Nähe auch gar nicht. Somit war es das Ziel, sie wohnortnah 
im Kindergarten unterbringen zu können. Bis zu den 25 Stunden 
Begleitung war es ein langer Weg und selbst die Genehmigung ist 
noch nicht das Ziel. Assistenzkräfte hierfür zu finden, die lang-
fristig bleiben, ist sehr schwer. Seit 2020 hatte Mira bereits fünf 
unterschiedliche Begleitungen. In dieser ganzen Zeit fühlt man 
sich als Eltern als Alleinkämpfer und erhält kaum Unterstützung, 
Beratung oder Austausch. 

Welche Qualifikation hat die Integrationshilfe? 
Mira wird abwechselnd durch eine Nichtfachkraft und eine Fach-
kraft unterstützt. Die Fachkraft ist eine Heil- oder Sozialpäda-
gogin. Bei den Nichtfachkräften sind es Praktikanten, Querein-
steiger in den Beruf des Erziehers oder auch Therapeuten und 
Erzieher.

Das Landratsamt vergibt je Fachrichtung Wochenstunden und 
die Gemeinde vor Ort stellt dann das Personal dementsprechend 
ein, wobei die Nichtfachkraft den höheren Stundenanteil hat. 

Die Assistenz wurde beim Landratsamt Lörrach über die Einglie-
derungshilfe beantragt.

Welche Hilfsmittel nutzt Ihr Kind in der Kita?
Mira hat im Kindergarten einen Rollstuhl, einen Therapiestuhl, 
einen Toilettenstuhl und ein Sitzkissen.

Ist die Kita barrierefrei?
Die Ein- und Ausgänge sowie der ganze Kindergarten sind nur 
teilweise barrierefrei. Mira kann deshalb nicht mit dem E-Rolli 
in den Kindergarten gehen. Insbesondere der Garten ist für Mira 
kaum nutzbar.

Was möchten Sie anderen Eltern sagen?
Wir haben für uns festgestellt, dass unsere Gesellschaft für 
Inklusion noch nicht bereit ist. Es überwiegen Ängste und das 
Festhalten an Strukturen. Flexibilität, Spontanität und Handeln 
weg von bisher Gewohntem fällt vielen Menschen äußert schwer. 
Kinder mit einer fortschreitenden Krankheit sind aber genau auf 
diese Eigenschaften angewiesen, um integriert zu werden und 
sich so selbstständig wie möglich entwickeln zu können. Auf der 
anderen Seite wird von uns als Familie und von jedem einzelnen 
Mitglied maximale Flexibilität und Anpassungsfähigkeit verlangt. 
Wie zum Beispiel morgens um sieben Uhr der Anruf: Es tut uns 
leid, die Assistenzkraft ist krank, Mira kann leider nicht kommen. 
Mira selbst geht mit ihren fünf Jahren sehr bewundernswert mit 
allen spontanen Änderungen um. Mira ist in ihrer Gruppe sehr 
integriert und hat ihre beste Kindergartenfreundin gefunden.

Integrationshilfen in Kindertagesstätten

Zentrales Ziel der Integrationshilfe ist eine gelungene Teilhabe 
am Gruppengeschehen und nicht die isolierte Einzelförderung. 
Die Aufgaben der Integrationshilfe werden unterschieden nach: 
• pädagogischen Hilfen, welche in der Regel von einer Fach-

kraft nach dem Kita Gesetz ausgeübt wird. Hierzu zählen 
die Anleitung zur Teilhabe am Gruppengeschehen, die Un-
terstützung bei der Kontaktaufnahme und Kommunikation 
sowie die Unterstützung bei der Herausbildung emotionaler 
und sozialer Stabilität, insbesondere bei Kindern mit see-
lischer Behinderung. 

• begleitenden Hilfen, welche von Fachkräften oder geeig-
neten Hilfskräften ausgeübt werden. Hierbei geht es um die 
Begleitung des Kindes in allen lebenspraktischen Bereichen 
wie Unterstützung bei der Bewegung in und um die Einrich-
tung, Schutz vor Gefahren und Unterstützung bei Alltagsver-
richtungen, wie An- und Ausziehen oder Toilettengang. 

Die Tätigkeitsbereiche sind nicht abschließend, da der Unter-
stützungsbedarf abhängig von den aus der Behinderung resultie-
renden Besonderheiten im konkreten Einzelfall ist. Neben der 
direkten Beschäftigung mit dem Kind ist die Arbeit auch durch 

die Zusammenarbeit mit Ihnen als Eltern sowie mit den Erzie-
hern geprägt. 

Die gesetzliche Grundlage für die Integrationshilfe finden Sie im 
neunten Buch des Sozialgesetzbuches. Es regelt die Rehabilita-
tion und Teilhabe von Menschen mit Behinderung. § 4 SGB IX 
definiert, dass Leistungen für Kinder mit Behinderung oder von 
Behinderung bedrohter Kinder so zu planen und zu gestalten 
sind, dass sie nach Möglichkeit nicht von ihrem sozialen Umfeld 
getrennt werden. Sie sollen gemeinsam mit Kindern ohne Be-
hinderungen betreut werden. 

Antrags- beziehungsweise anspruchsberechtigt für alle Leistun-
gen der Eingliederungshilfe, also auch für Integrationshilfen in 
einer Kindertageseinrichtung, ist der Mensch mit Behinderung 
beziehungsweise dessen Eltern. Den Antrag stellen Sie beim 
Jugendamt oder der Eingliederungshilfe. Wenn Sie den Antrag 
beim falschen Rehabilitationsträger einreichen, muss er den An-
trag weiterleiten, wenn er sich für nicht zuständig hält. 
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Schule klappt nur, wenn auch 
die Eltern dahinterstehen

Sabrina H. unterrichtet an einer Klinikschule. Obwohl sie nicht 
mit muskelkranken Kindern arbeitet, war sie bereit, uns einen 
Einblick zu geben.

Was macht ihr in eurer Klinikschule?
Wir haben Kinder mit hauptsächlich psychischen Krankheitsbil-
dern aus ganz Deutschland. Die Kids sind bei uns für vier Wo-
chen zur Reha. Neben dem therapeutischen Schwerpunkt unter-
richten wir sie täglich für eineinhalb Stunden in kleinen Kohorten 
von maximal sechs Schülern.

In der Regel unterrichte ich allein, es gibt aber zwei Bufdis und 
bei Bedarf auch Kollegen, die mich unterstützen können. Da 
wir eng mit Psychologen und Ärzten zusammenarbeiten, kann 
es vorkommen, dass der Psychologe auch mal in einer Stunde 
dabei ist.

Lehrplan?
Vor der Aufnahme des Kindes fragen wir bei der Heimatschu-
le an, welche Arbeitsmaterialien verwendet werden, welche 
Schwerpunkte und Themen anstehen. Auf dieser Grundlage pla-
nen wir den Unterricht, orientieren uns also am Lehrplan des 
jeweiligen Bundeslandes. Wir sind per Telefon oder E-Mail mit 
der Heimatschule in Kontakt, vor allem bei akuten Problemen. 
Nach der Reha schreiben wir einen Schulbericht und telefonieren 
bei Bedarf.

Wie sieht der Kontakt mit den Eltern aus? 
Bei Grundschülern sind die Eltern immer dabei. Zum Start findet 
ein Kennenlerngespräch statt, in dem wir erfahren, wo Förder-
bedarf besteht und was wir über das Kind wissen sollten. Zu den 
Eltern habe ich Kontakt bis hin zum Abschlusstreffen.

Wie reagieren die Eltern auf die Beschulung?
Die Eltern wissen im Vorfeld, dass der Fokus auf der Genesung 
des Kindes liegt, die Kinder aber auch beschult werden. Als Leh-
rerin versuche ich, keine schulischen Lücken entstehen zu lassen. 
Das ist die Sorge vieler Eltern. Vier Schul-Wochen können aber 
nicht für eine Versetzung maßgeblich sein. Aufgrund der klei-
nen Klassen habe ich als Lehrerin nach dem Montessori-Konzept 
Zeit, mich auf jedes Kind zu fokussieren und entdecke schnell, 
wo Förderbedarf besteht. Aufgrund der vielen unterschiedlichen 
Lehrpläne sind die Kinder angehalten, selbständig zu arbeiten. 
Und: Schule klappt nur, wenn auch die Eltern dahinterstehen.

Was möchtest du Eltern noch sagen?
Oft fehlt den Kindern die Motivation für die Schule. Hier liegt 
unser Schwerpunkt. Wir versuchen, die Inhalte spielerisch zu 
vermitteln und die Selbständigkeit der Schüler zu fördern. Die 
Kinder sollen motiviert an ihre Heimatschule zurückkehren. 

In den kleinen Klassen bauen die Kinder schnell eine Vertrauens-
basis zu mir als Lehrerin auf und öffnen sich. Ich bekomme von 
meinen Schülerinnen und Schülern oft die Rückmeldung, dass sie 
sich in der kleinen Klasse sehr wohl fühlen. Das ist eine Chance! 

Vielen Dank Sabrina, für dieses Interview!

Auf der Reha-Care wurden 
wir auf die Schule aufmerksam

Liebe Bettina, in welcher Schule sind Ihre Söhne? 
Unsere Kinder, 21 Jahre alt, besuchen das Sozialwissenschaft-
liche Gymnasium an der Stephen-Hawking-Schule in Neckar-
gemünd.

War es einfach, eine geeignete Schule zu finden? 
Im Saarland war der Schulbesuch nur bis zum Hauptschulab-
schluss in einer geeigneten Schule möglich. Durch den Besuch 
der Reha-Care Messe in Karlsruhe sind wir auf die Stephen-

Hawking-Schule aufmerksam geworden. Die Beratungen im 
Saarland liefen auf eine Aufnahme in eine Werkstatt für Men-
schen mit Behinderung hinaus. Insofern war es schwierig, eine 
geeignete Schule zu finden. 

Sind Sie wohnortnah fündig geworden?
Nein. Eine barrierefreie Schule, an der meine Söhne ihr Abitur 
machen könnten mit der entsprechenden Unterstützung, gibt es 
im Saarland nicht.
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Welche Hürden gab es? 
Die Treppen, keine Rampen, keine Fahrstühle, keine Barriere-
freiheit und keine rollstuhlgerechten Toiletten.

Haben Ihre Kinder eine Integrationshilfe oder eine ande-
re Unterstützung? 

Die Stephen-Hawking-Schule ist eine spezielle Schule für Men-
schen mit und ohne Behinderung. Meine Söhne wohnen dort im 
Internat und werden von Fachkräften oder auch FSJ ’lern ver-
sorgt. Im Unterricht steht eine Schreibassistenz zur Verfügung

Wie sieht es aus mit der Barrierefreiheit?
Die ist in der gesamten Schule gegeben. 

Nutzen Ihre Kinder in der Schule Nachteilausgleiche?
Ja. 

Gibt es noch etwas, was Sie uns und anderen Eltern zu 
diesem Thema sagen möchten?

Bereits während Kindergarten und Grundschule hatten wir sehr 
große Probleme und Hürden, geeignete Einrichtungen zu finden. 
Im Kindergarten hatten wir sehr engagierte Erzieherinnen, die es 
geschafft haben, meine Söhne zu integrieren. In der Grundschule 
begannen die Probleme dann richtig. Inklusion fand nicht statt. 
Nach dem ersten Grundschuljahr haben meine Söhne die Schule 

gewechselt hin zu einer Förderschule. Die Lehrer der Regelschule 
hatten keine Zeit, kein Personal und somit wären meine Söh-
ne auf der Strecke geblieben. Die Förderschule, die sie besucht 
haben, war für sie gut. Allerdings ist der höchste zu erlangende 
Schulabschluss der Hauptschulabschluss. Weiter geht es nicht. 
Damit waren wir gezwungen, uns in einem anderen Bundesland 
umzusehen, da es im Saarland nicht weitergeht. Dies finde ich 
sehr traurig, weil Menschen mit einer Körperbehinderung ja 
nicht zwangsläufig nicht in der Lage sind, einen höheren Schul-
abschluss zu erreichen. 

Nachteilsausgleich für Schüler mit 
Behinderungen in der Schule

Kinder und Jugendliche mit einer Behinderung in einer Regel-
schule, müssen die gleichen Leistungen erbringen, wie ihre Mit-
schüler. Kann Ihr Kind aufgrund seiner Behinderung diese An-
forderungen nicht oder nicht in gleicher Weise erfüllen, hat es 
Anspruch auf einen individuellen Nachteilsausgleich. Die Schulen 
sind amtlich verpflichtet, entsprechende Ausgleichsmaßnahmen 
umzusetzen.

Nachteilsausgleiche sind ein wesentlicher Bestandteil eines bar-
rierefreien Unterrichts. Sie ermöglichen eine Vergleichbarkeit 
von Schülerleistungen. Kinder mit Beeinträchtigungen können 
so ihre Leistungsfähigkeit unter Beweis stellen, ohne dass die 
inhaltliche Leistungsanforderung grundlegend verändert wird. 
Schülerleistungen mit einem Nachteilsausgleich sind gleichwer-
tig und unabhängig von einem schulisch definierten sonderpäda-
gogischen Förderbedarf.

Der Nachteilsausgleich leitet sich aus Artikel 3 unseres Grund-
gesetzes ab: „Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich“ und 
“Niemand darf wegen seiner Behinderung benachteiligt wer-
den“. Die Ausführungen hierzu sind im 9. Sozialgesetzbuch (§ 
209) sowie in den Schulgesetzen der Bundesländer verankert. 
Für die Feststellung und Gewährung eines Nachteilsausgleichs 
gibt es bundesweit kaum Unterschiede. Bei Hinweisen durch 

Eltern, Schüler oder sozialmedizinische Gutachten, dass ein An-
spruch auf Nachteilsausgleich vorliegen könnte, ist die Schule 
verpflichtet, die entsprechenden Schritte einzuleiten. Im ge-
meinsamen Gespräch entscheiden Schulleitung, Lehrer, Eltern 
sowie Schülerinnen und Schüler über die Art und Form des 
Nachteilsausgleichs. Dieser ist immer auf den Einzelfall abge-
stimmt, für einen vereinbarten Zeitraum verbindlich und darf 
nicht in Arbeiten und Zeugnissen vermerkt werden.
 
Der Nachteilsausgleich darf nicht dazu führen, dass die inhalt-
lichen Anforderungen einer mündlichen, schriftlichen oder auch 
praktischen Leistungsüberprüfung herabgesetzt werden. Inhalte 
und Aufgabenstellungen können differenziert und behinde-
rungsspezifisch gestaltet werden, ohne die inhaltliche Gesamt-
anforderung zu mindern. Ein Nachteilsausgleich ist durch spe-
zielle Arbeitsmittel, zeitliche, organisatorische und inhaltliche 
Maßnahmen möglich. 

Weiterführende Informationen finden Sie bei den Schulministe-
rien der Länder, Schulämtern der Städte und Gemeinden unter 
dem Stichwort „Nachteilsausgleiche“ sowie mit vielen Beispie-
len in unserem Infodienstblatt zum Nachteilsausgleich Schule.
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Ich würde auch mal gern 
den Liegestuhl auf 
den Malediven belegen!

Im Gespräch erzählt Anna, Mutter eines 12 1/2jährigen Jungen 
mit DMD, von ihrer Erfahrung mit der Schule und der Ge-
sellschaft. Ihren Familiennamen und den Namen ihres Sohnes 
möchte sie nicht im Muskelreport veröffentlicht sehen, deshalb 
geben wir dem Sohn das Pseudonym Luca.

Luca geht in die 6. Klasse einer Ganztags-Regelschule, in der er 
eigentlich von 8 bis 16 Uhr versorgt ist. Beide Eltern arbeiten 
– das Leben mit einem behinderten Kind ist ja nicht billig. Da 
sitzt man als mögliche Zweit-Verdienerin nicht zu Hause und 
dreht Däumchen, meint Anna. Sie fährt etwa 80 km zu ihrem 
Arbeitsplatz im Ausland.

In der Förderschule sind die Betreuungszeiten sogar kürzer. Es 
sei schwierig, die Betreuung für Luca zu organisieren. Wenn der 
Unterricht ausfällt, wird der Integrationshelfer nicht bezahlt und 
sie muss der Arbeit fernbleiben. Das passiere an etwa 15 Tagen 
im Jahr – damit sei die Hälfte ihres Jahresurlaubs verbraucht. 
Dazu kommen noch Termine bei Ärzten und in Kliniken – natür-
lich zu, inmitten ihrer Arbeitszeit. Wenn Luca krank ist, wird 
der Integrationshelfer nicht bezahlt. An ihrem ausländischen Ar-
beitsort gibt es kaum Kinderkrankentage. Begleitet sie Luca zur 
Reha oder kann er aus irgendeinem Grund nicht in die Schule 
gehen, muss sie Urlaub nehmen. Dabei würde sie doch auch 
mal gern den Liegestuhl auf den Malediven belegen, meint sie 
lachend.

Bis zum letzten Schuljahr war eine gestandene Mama Lucas In-
klusionshelferin. Sie dachte mit, organisierte und legte nötigen-
falls Hand an. Die Lehrkräfte seien mit ihrem muskelkranken 
Sohn sehr gefordert. Es sei für sie schwierig, sich in die Situation 
eines Muskelkranken hineinfühlen.

Der neue Integrationshelfer sei leider keine große Hilfe. Als 
Luca mit dem Rollstuhl umgefallen war – er hatte sich in keiner 
Weise verletzt – holte er sie von ihrer Arbeit. Die Lehrer wün-
schen sich mehr Unterstützung von der Integrationshilfe, aber 
leider seien nicht alle Helfer dazu in der Lage. Bei Krankheit, 
gebe es keinen Ersatz. Anna fühlt sich von der Gesellschaft und 
der Politik allein gelassen.

Sie stelle sich manchmal die Frage, ob auch sie zum Stress in 
der Schule beitrage: Sie weise bei Aktionen oder Schulausflügen 
immer darauf hin, dass im Zug auch Rollstuhlfahrer befördert 
werden, dass besuchte Gebäude auch für ihren Sohn zugänglich 
sein müssen; sie frage, wie im Falle eines Brandes die Evakuie-
rung von Luca bewerkstelligt werde und sie habe viele solcher 
Fragen. 

Luca hatte eine Empfehlung fürs Gymnasium. Jetzt schlug ihr die 
Schule vor, Luca in die Körperbehindertenschule umzuschulen. 
Er sei nur wenig im Klassenverband integriert und könne sich 
schlecht konzentrieren. Die Pubertät sende ihre Vorboten. Das 
habe sie sehr belastet, berichtete Anna. Luca hätte sich vorstel-
len können, in die Förderschule zu gehen, inzwischen habe er 
sich aber verliebt und wolle in seiner Schule bleiben.

Ein Schulwechsel innerhalb des Schuljahres sei nicht möglich. 
Damit bleibt Zeit, für die Entscheidung. In der KB-Schule ist 
nur der Hauptschulabschluss möglich, aber für Luca komme 
eine handwerkliche Ausbildung ja nicht in Frage. Sie befürchtet, 
dass sich Luca dem Niveau der Schule anpassen könnte, auch 
kognitiv eingeschränkte Schüler werden dort beschult, und ein 
späterer Wechsel zurück auf die Regelschule sei problematisch. 
Positiv sieht sie die Möglichkeiten der Förderschule, Menschen 
mit Behinderung in den Arbeitsmarkt zu integrieren, indem sie 
geeignete Praktika vermittelt. Ein weiterer Vorteil wäre even-
tuell, dass notwendige Physio- und Atemtherapien direkt in der 
Schule stattfinden könnten und nicht zwischen Haushalt und 
Freizeit am Feierabend geschoben werden müssten.

Luca nimmt derzeit noch keine Nachteilsausgleiche in An-
spruch, weder Hilfsmittel, noch zeitliche Vergünstigungen, noch 
eine Anhebung der Bewertungen der schulischen Leistungen. 
Luca sei ja nicht blöd, er habe einfach keinen Bock zu lernen 
und der immense Medienkonsum außerhalb der Schule sei si-
cherlich nicht für seine schulischen Leistungen förderlich. Positiv 
sei die Digitalisierung in der Schule. Das I-Pad, das inzwischen 
alle Schülerinnen und Schüler haben, helfe ihm. Wenn er künftig 
mehr schreiben müsse, wisse sie auch noch nicht wie sich dies 
auswirken werde.

Zu Themen, die sie derzeit beschäftigen, könne sie natürlich viel 
sagen, aber wenn diese nicht mehr präsent seien, sei alles schnell 
vergessen. Man müsse sich ja um so vieles ständig kümmern.

Wir danken Anna ganz herzlich für die offenen Antworten auf 
unsere Fragen, für die Antworten, die wir hier aufgeschrieben 
haben sowie für alle, die wir nicht aufgeschrieben haben.

Anna grüßt herzlich alle Leserinnen und Leser!
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Schulassistenz

Eine Schulassistenz oder auch Schulbegleitung oder Inklusions-
assistenz, unterstützt Kinder und Jugendliche während des ge-
samten Schullebens. Die Assistenz begleitet auf dem Schulweg, 
im Unterricht und bei allen schulischen Aktivitäten wie dem 
Sportunterricht, Klassenreisen und Ausflügen. Ihre Aufgabe ist 
es nicht, Lehrstoffinhalt zu vermitteln, sondern sie übernehmen 
medizinisch-pflegerischen Aufgaben, geben soziale Unterstüt-
zung und helfen bei der Kommunikation. Eine Schulassistenz 
wird meistens zur Unterstützung an der Regelschule eingesetzt. 
Bei individuellem Bedarf können sie aber auch an Schulen mit 
Inklusionskonzept oder an Förderschulen zum Einsatz kommen. 
Der Leistungsanspruch für eine Schulassistenz ergibt sich aus 
dem Recht auf Teilhabe an Bildung (§§ 75, 112 SGB IX). Die Ko-
sten für die Schulassistenz werden vom Träger der Eingliede-
rungshilfe übernommen. Eine erforderliche Schulbegleitung bei 
offenen Ganztagsschulen ist kostenfrei, wenn das Nachmittags-
angebot an die Bildungsinhalte der Schule geknüpft ist und auf 
dem Schulgelände stattfindet.

Die Antragstellung für die Schulassistenz erfolgt meist über das 
Sozialamt, da es Träger der Eingliederungshilfe ist. Auskünfte zur 
Antragstellung erhält man auch über die Schule oder die Stadt-
verwaltung. 

Die Antragstellung ist formlos oder über ein vorgegebenes An-
tragsformular möglich. Für den Antrag ist es vorteilhaft, Empfeh-
lungen der Kita oder der Schule beizulegen. Maßgebend für die 
Bedarfsfeststellung und den zeitlichen Umfang der Begleitung 
sind kinderärztliche Gutachten sowie Empfehlungen des Sozial-
pädiatrischen Zentrums an der Kinderklinik. Aus diesen Gutach-
ten ergibt sich auch die notwendige Qualifikation der Schulassi-
stenz, zum Beispiel mit besonderer pädagogischer Ausbildung. 
Der Assistenzbedarf wird im Vorfeld gemeinsam mit den Eltern, 
der Schule, dem Kostenträger und dem Assistenzdienst bespro-
chen und geplant. Gemeinsam werden dabei die Förder- und 
Teilhabeziele festgelegt. Die Ziele sind für die Schulverwaltung 
und den Träger der Eingliederungshilfe bindend. Der Bescheid 
für die Kostenübernahme der Schulbegleitung gilt in der Regel 
für ein Jahr und wird dann neu festgestellt. Eltern und gegeben-
falls auch die Kinder oder Jugendlichen müssen bei allen Ent-
scheidungsprozessen miteinbezogen werden.

Das Kämpfen hat sich gelohnt

Liebe Verena, welche Einrichtung besucht Ihre Tochter?
Unsere Tochter ist sieben Jahre alt und besucht eine Regel-
grundschule.

War es einfach, die geeignete Kita oder die passende 
Schule zu finden? 

Wir wohnen in einem Dorf. Sowohl Kita als auch Schule liegen 
nur 100 Meter entfernt, daher war es klar, auf welche Schule sie 
geht. Alle ihre Kita Freunde sind auch dort.

Welche Hürden gab es? 
Die Schule ist nicht barrierefrei, hat aber ebenerdige Eingänge. 
Uns wurde die Option angeboten, die Klasse unserer Tochter die 
vier Jahre in den unteren Etagen zu unterrichten, da kein Fahr-
stuhl vorhanden ist. Problematisch wurde es durch die Raum-
anforderung bei der Toilette. Amelie kann nicht stehen und 
somit war eine Ablagemöglichkeit erforderlich. Es gab ein ver-
meindliches Behinderten WC, welches aber keins war. Die erfor-
derlichen Maße für Personen im Rollstuhl waren nicht erfüllt und 
somit konnte dort auch keine Liege angebracht werden.

Hat ihr Kind eine Integrationshilfe? Oder haben Sie 
andere Unterstützung für Ihr Kind?

Amelie hat eine Schulbegleitung über den gesamten Tag (bis 15 
Uhr). Sie geht zur Offenen Ganztagsschule (OGS).

Benötigt Ihr Kind Hilfsmittel für den Besuch der Schule 
oder Kita?

Im Rollstuhl sitzt sie eh drin. Sie nutzt nun die Behindertentoi-
lette in der Sporthalle, diese liegt direkt nebenan, dort haben wir 
eine Transferliege drinstehen.

Nutzt ihr Kind Nachteilausgleiche in der Schule?
Bisher noch nicht.

Gibt es noch etwas, was Sie uns und anderen Eltern zu 
diesem Thema sagen möchten?

Auf jeden Fall hat es sich bei uns gelohnt zu kämpfen, da wir viele 
Probleme mit dem Schulträger der Stadt hatten. Die wollten, 
dass Amelie auf die barrierefreie Regelschule in der Stadt geht, 
welche allerdings zehn Kilometer von unserem Wohnort entfernt 
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Welchen E-Rolli fährst du?

Anna Schmitt ist Sonderpädagogin und arbeitet an der Esther-
Weber-Schule, Sonderpädagogisches Bildungs- und Beratungs-
zentrum mit Internat mit dem Förderschwerpunkt körperliche 
und motorische Entwicklung in Emmendingen bei Freiburg. 
Anna unterrichtet an der Schule als Sonderpädagogin. Sie war 
gerne bereit, uns Fragen zu beantworten, die das Leben und 
Lernen in ihrer Schule beschreiben.

Wie groß sind in der Regel die Klassen?
Die Klassengröße variiert von fünf bis zu zehn Schülerinnen und 
Schülern pro Klasse.
 

Wie viele Lehrer und pädagogische Fachkräfte, Assistenz 
sind zusätzlich in der Klasse?

Ein Klassenteam besteht aus einer Sonderschullehrkraft, einer 
Betreuungskraft, einer Fachlehrerin für Körperbehinderte (FLK), 
einer Fachlehrerin für geistig Behinderte (FLG) und je nach Pfle-
ge- und Betreuungsbedarf ist auch ein Bufdi dabei. 

In der Werkrealschulklasse hingegen ist die Fachkraft allein. 
Hier bietet eine FLK an vier Stunden in der Woche Einzelförde-
rung für Muskelkranke an. Eine betreuende Kraft ist für Essen 
oder Toilettengänge zuständig. 

Wurden die Schüler bis zur 8. Klasse gemischt unterrichtet, so 
werden sie ab der 9. Klasse entsprechend ihres Bildungsganges 
aufgeteilt, da die Bildungspläne immer mehr auseinander gehen. 
Die Schüler besuchen nun die Werkrealschule, das VAB (Vor-
qualifizierungsjahr Arbeit / Beruf) oder die Berufsschulstufe (für 
Schüler mit geistiger- und Schwermehrfachbehinderung). 

Wenn nur eine Lehrkraft in der Klasse ist, lernen die Schüler 
auch für ihre Zukunft viel in Bezug auf ihre Selbstständigkeit. Sie 
bekommen ein Gespür dafür „Wie viel Assistenz brauche ich ei-
gentlich? Was schaffe ich allein? Wofür brauche ich Hilfe?“ Und 
die Schüler helfen sich auch untereinander!

Welcher Bildungsabschluss ist an eurer Schule möglich?
Nach der 9. Klasse gibt es ganz klassisch den Hauptschulab-
schluss, nach der zehnten den Werkrealschulabschluss, der ja 
gleichbedeutend ist mit der Mittleren Reife. Die zehnte Klasse 
wird bei uns aber in zwei Schuljahren gemacht: Gesundheitliche 
Gründe, Fehlzeiten oder weil die Schüler einfach länger brau-
chen. Wir bieten für Förderschüler den VAB-Abschluss an. Wer 

fit genug ist, macht in Mathe, Deutsch und Englisch eine Prüfung 
und hat damit den Hauptschulabschluss. Bei uns an der Schu-
le kann man problemlos den Bildungsgang wechseln, wenn man 
merkt, dass es zum Beispiel in der Werkrealschulklasse nicht 
klappt. 

Es passiert immer wieder, dass verzweifelte Kinder und ihre El-
tern aus der Inklusion nach der 9. oder 10. Klasse zu uns kom-
men. Dann fragen sich die Eltern: „Und jetzt? Wie sieht es jetzt 
aus? Was für einen Beruf kann mein Kind jetzt machen?“ Bei uns 
gibt es ab der 8. Klasse zweimal im Jahr spezielle Perspektivge-
spräche für die Zukunft. Es geht um Themen wie Arbeit, Hobby 
oder Wohnen. Man überlegt gemeinsam, was dieser Schüler in-
dividuell braucht, welche Möglichkeiten bestehen. Wir arbeiten 
mit dem Integrationsfachdienst zusammen. Dieser unterstützt 
beispielsweise bei der Praktika-Suche. Dieses Angebot haben 
Schüler mit Behinderung auf der Regelschule nicht. Hier wird 
man an den allgemeinbildenden Schulen oftmals allein gelassen.

Gibt es an der Förderschule Unterschiede zum 
allgemeinen Lehrplan?

Wir haben alle Bildungsgänge bis zur Mittleren Reife. Danach 
haben die Schüler die Möglichkeit, das Abitur zu machen, inklu-
siv oder an einem Berufsbildungswerk. Wir orientieren uns an 
den allgemeinen Bildungsplänen. 

Welchen Berufsweg schlagen Jugendliche, insbesondere 
Rollifahrer nach ihrem Schulabschluss ein? Hast du dafür 
Beispiele? 

Alles von Werkstatt bis Studium. Pauschal ist es natürlich ein 
Beruf, der als sitzende Tätigkeit ausgeführt wird. Viele sind im 
Büromanagement oder in der Verwaltung. Wer fit in Mathema-
tik oder Technik ist, der kann auch in den IT-Bereich gehen. Die 
Berufswahl hängt vom Gesundheitszustand ab und welche Un-
terstützung sie von den Eltern erhalten. 

liegt. Wir haben wirklich gekämpft und es waren heftige zwei 
Monate kurz vor dem Schulbeginn. Vorher dachten wir, alles 
wäre schon klar und möglich, wir hatten die Zusage der Schule. 
Also über eine Einzelfallentscheidung sollte vieles möglich sein 
und am besten sollte man sich schon sehr frühzeitig bei der ent-
sprechenden Schule melden.

Bei unserem ersten Elternsprechtag haben unsere Lehrerin und 
ihre Kollegin (Erzieherin, die dann auch noch für die OGS zustän-
dig ist) gesagt, wie sehr ein Rollikind die Klasse bereichert und 
dass der Klassenzusammenhalt total besonders ist.



Muskelreport  •  01/2023 65

Elternseiten

Hattest Du schon einmal ein Kind mit Muskelerkran-
kung in deiner Klasse? Wie sah seine Schullaufbahn aus?

Ich hatte schon einen Schüler mit Muskelerkrankung. Er konnte 
in der Grundschule mit den anderen Kindern im Sportunterricht 
und auf dem Pausenhof nicht mehr mithalten. Da entschieden 
die Eltern, dass es besser ist, die Schule zu wechseln.

Schüler mit Muskelerkrankungen kommen meistens schon in 
der Grundstufe in unsere Schule, durchleben hier ihre gesamte 
Schullaufbahn und sind hier glücklich. Wenn irgendwann der E-
Rolli notwendig wird, vergleichen die Schüler ihre Modelle unter-
einander in ihrer Peergruppe: Welchen E-Rolli hast du? Welche 
Funktionen hast du? Und da ist man stolz drauf! An der Regel-
schule, wenn man eventuell der Einzige ist, kommt man dadurch 
eher in die Außenseiterrolle.

Ein Beispiel: Ein Junge kam in der 9. Klasse aus der Regelschule 
zu uns. Er hatte am Ende nur Fünfer im Zeugnis, er war ein ganz 
verunsicherter Junge und hat nur ganz leise geflüstert. Bei uns 
ist er aufgeblüht, redet jetzt laut und ist glücklich. Die Mutter 
sagt, er schlafe seit Jahren wieder gut und freut sich wieder, in 
die Schule zu gehen.

Wie sieht die Regelung mit den Nachteilausgleichen für 
die Kinder aus?

Bei uns an der Schule gibt es allgemein mehr Zeit bei Klassen-
arbeiten. Es gibt verschiedene Möglichkeiten des Nachteilsaus-
gleichs: Zeitverlängerung, den PC als Schreibhilfe nutzen, Bild-
vergrößerung, ein Mathe-Programm für Muskelerkrankte, eine 
spezielle Assistenz, die zeichnet oder schreibt, oder die Vereinfa-
chung von Texten, wenn das nötig ist. Man schaut ganz individu-
ell bei jedem Schüler, was braucht er. 

Was möchtest Du Eltern noch sagen?
Egal welchen Weg Sie einschlagen, für welche Schule Sie sich 
entscheiden, behalten Sie ihr Kind gut im Blick, ob es sich dort 
wohl und gut aufgehoben fühlt. Falls nicht, scheuen Sie sich 
nicht, den Ursachen auf den Grund zu gehen und im Zweifel 
die Schule zu wechseln. Für einige Eltern scheint die Inklusion 
der einzig richtige Weg zu sein. Haben Sie den Mut, wenn es 
nicht gut läuft, einen anderen Weg einzuschlagen. Ein Wechsel 
an eine Schule mit dem Schwerpunkt körperliche und motorische 
Entwicklung kann den Druck bei vielen Kindern nehmen. Wir er-
leben an unserer Schule glückliche Kinder, darunter auch Schüler 
mit Muskelerkrankung. 

Vielen Dank, Anna!

Schon gewusst / geklickt?

	Energie-Hilfe.org: Die steigenden Preise führen dazu, dass 
viele Haushalte, in denen das Geld davor schon knapp war, nun 
an ihre Grenze kommen. Es kann zu Schulden und Mahnungen, 
bis hin zur Sperrung von Strom und Gas kommen. Ein Projekt 
von Tacheles e.V. und dem paritätischen Gesamtverband zeigt 
Möglichkeiten auf, sich die Heiz- und Betriebskosten erstatten 
zu lassen. Wer berechtigt ist und was man sich erstatten lassen 
kann, finden Sie hier: 
	www.energie-hilfe.org/de/infos-fuer-betroffene.html.
........................................................................................................

Kindergeldmerkblatt: Der Bundesverband für körper- und 
mehrfachbehinderte Menschen e.V. hat das Kindergeldmerkblatt 
aktualisiert. Inhalt ist der Anspruch auf Kindergeld für erwachse-
ne Menschen mit Behinderung. Das Merkblatt zeigt Musterbei-
spiele auf, mit denen Eltern überprüfen können, ob ihnen ein An-
spruch auf Kindergeld zusteht. Hier können Sie das kostenlose 
Merkblatt herunterladen  https://bvkm.de/ratgeber/kinder-
geld-fuer-erwachsene-menschen-mit-behinderung.
........................................................................................................

 Broschüre Schulassistenz: Der Paritätische 
hat eine Broschüre mit dem Thema „Schulas-
sistenz gestalten für Kinder und Jugendliche 
mit Behinderungen an allgemeinbildenden 
Schulen“ veröffentlicht. Es werden notwen-
dige Standards, aber auch Problemlagen bei 
der Umsetzung inklusiver Bildung aufgezeigt. 

Es ist dem Paritätischen ein Anliegen, dass die Schulassistenz 
im Schulalltag als Instrument gestärkt und hierfür gleichwertige 
Rahmenbedingungen in den Ländern und Kommunen geschaf-
fen werden. In Praxisstimmen werden einige Hürden und der 
Umgang damit aufgezeigt. Diese individuellen Lösungen sollen 
allen Beteiligen Mut machen: 
  www.der-paritaetische.de/alle-meldungen/schulassi-
stenz-gestalten-fuer-kinder-und-jugendliche-mit-behin-
derungen-in-allgemeinbildenden-schulen.
........................................................................................................

„Wir in der Schule!“ ist eine Broschüre der 
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe. Sie ist 
für Lehrer gedacht, die Kinder mit chronischen 
Erkrankungen und Behinderungen unterrichten 
und sich zu verschiedenen Erkrankungen im 
Kindes- und Jugendalter informieren wollen: 

	www.bag-selbsthilfe.de (Suche: „Wir in der Schule“).
........................................................................................................
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Regelmäßiger Videopodcast des Behindertenbeauftragten 
Jürgen Dusel zu seinen Aktivitäten und aktuellen Themen in der 
Politik für Menschen mit Behinderung: 
	www.youtube.com/watch?v=BLOByYHuRQ8.

Hochschule für alle – Studieren mit Be-
hinderung oder chronischer Krankheit: 
Anspruch und Wirklichkeit. Die Informations- 
und Beratungsstelle Studium und Behinde-
rung des deutschen Studentenwerks feiert 
ihr 40jähriges Bestehen. Aus diesem Grund 
befasst sich das DSW Journal mit dem Thema 
Inklusion im Hochschulsystem: 

	www.studentenwerke.de/sites/default/files/dsw_jour-
nal_4_2022_final.pdf.

 

Welche Spiele sind beim Gaming angesagt? Welche Anforderungen 
stellt die Gaming-Welt an uns Eltern? Gibt es Hilfsmittel zum Gamen, 
vielleicht Marke Eigenbau? Welche sozialen Kontaktmöglichkeiten 
eröffnen sich durch das Gamen?

Wir freuen uns über Erfahrungen und Berichte von Jugendlichen und 
Eltern zu diesen Themen! Schreiben Sie uns gerne eine E-Mail oder 
rufen Sie uns für ein Interview an. 

Das Redaktionsteam der Elternseiten 

Im nächsten Heft:  
Computerspiele

A
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k

gudrun.reeskau@dgm.org 
sonja.hartwein@dgm.org
franz.stefan@dgm.org
T 07665 9447-30

Eltern stärken

Unter diesem Motto trifft sich seit Oktober 2020 regelmäßig 
eine Gruppe von Eltern, die sich täglich mit der neuromusku-
lären Erkrankung ihrer Kinder auseinandersetzen. Der Aus-
tausch findet digital statt und der Schwerpunkt dieser Runde ist, 
Eltern deutschlandweit zusammen zu bringen und zu vernet-
zen. Auch wenn die einzelnen Muskelerkrankungen durchaus 

sehr verschieden sein können, so sind es doch häufig ähnliche 
Hürden, die Eltern von Betroffenen zu nehmen haben. 

Für mehr Details zur Anmeldung zu den Online-Treffen und zur 
DGM Eltern Facebook Gruppe, melden Sie sich gerne bei mir: 
julia.roll@dgm.org.

Die nächsten Termine 2023 zum Austausch „Eltern stärken“ sind:
Samstag, 11. März von 15 bis 16.30 Uhr
Samstag, 13. Mai von 15 bis 16.30 Uhr
Samstag, 8. Juli von 15 bis 16.30 Uhr
Samstag, 9. September von 15 bis 16.30 Uhr

Ebenso können die Protokolle der vergangenen Austauschrun-
den bei mir angefragt werden, um Informationen und einen 
Überblick der Themen und Inhalte zu bekommen.

Julia Roll
Landesvorsitzende des DGM Landesverbands Hamburg
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Eltern im Interview mit Prof. Dr. Ulrike Schara-Schmidt 
aus dem Universitätsklinikum Essen

Das neue Jahr startete am 4. Januar 2023 für uns DGM Eltern 
mit einem sehr interessanten Interview mit Prof. Dr. Ulrike 
Schara-Schmidt vom Universitätsklinikum Essen. Sie ist leitende 
Ärztin der Kinderneurologie und stellvertretende Klinik Direk-
torin und gehört zu den führenden nationalen und internatio-
nalen ExpertInnen im Bereich Neuropädiatrie/neuromuskuläre 
Erkrankungen. 

Im Rahmen unseres bundesweiten Elternaustausches „Eltern 
Stärken“ haben wir im Vorfeld gemeinsam konkrete Interview 
Fragen zu Themen wie Grundlagenforschung, neue Behand-
lungsmethoden und Versorgungsnetzwerk für Ulrike Schara-
Schmidt definiert. 

Während des Interviews wurden zusätzlich auch Themen wie 
Transparenz in den Versorgungsstrukturen oder die Relevanz 
von Patientenregistern diskutiert. Die digitale Veranstaltung 

hatte eine hohe Teilnehmerresonanz und es war ein sehr wert-
voller Austausch. 

Ganz besonders freuen wir uns darüber, dass sich Prof. Ulrike 
Schara-Schmidt bereit erklärt, dieses Interviewformat in regel-
mäßigen Abständen mit uns DGM Eltern weiter zu führen. Das 
nächste Interview ist für Herbst 2023 geplant.  

Die Veranstaltung wurde aufgezeichnet. Bitte melden Sie sich 
bei julia.roll@dgm.org für die Bereitstellung der Aufzeichnung.

Herzliche Grüße
Julia Roll, Leiterin digitaler bundesweiter Elternaustausch

 „Eltern Stärken“ 

Hilfsmittel

Neues auf dem Hilfsmittelmarkt: 
Reha-Messen 2023

Auf dem Weg zur passenden Hilfsmittelversorgung sind Re-
hamessen eine gute Informationsquelle. Im Rahmen des Mes-
sebesuchs erhalten Sie einen Überblick über die Vielfalt und die 
Besonderheit der Produkte. Im Gespräch mit den Ausstellern 
können wichtige Details erfragt werden. Eine erste Erprobung 
auf dem Messestand kann zeigen, ob das Hilfsmittel für den in-
dividuellen Bedarf geeignet wäre. Vielleicht passt in diesem Jahr 
ein Messebesuch in Ihren Terminkalender?

Hier ein Überblick über die anstehenden Termine 
(ohne Anspruch auf Vollständigkeit):

Nürnberg | Altenpflegemesse | 25. bis 27. April 2023
Leitmesse der Pflegebranche zu Entwicklungen, Produkten und 
Dienstleistungen rund um die stationäre und ambulante Pflege. 
Hier findet man u. a. Informationen zu Pflegehilfsmitteln, Pfle-
gegeräten, Alltags- und Mobilitätshilfen bei ca. 500 Ausstellern. 
www.altenpflege-messe.de

Bremen | IRMA – Internationale Reha- und Mobilitäts-
messe für Alle | 1. bis 3. Juni 2023
Etablierte Messe im Norden Deutschlands mit ca. 130 Ausstel-
lern. Jährlicher Standortwechsel: für 2024 wieder in Hamburg 
geplant. https://irma-messe.de 

Karlsruhe | REHAB | 15. bis 17. Juni 2023
Europäische Fachmesse für Rehabilitation, Therapie, Pflege und 
Inklusion mit ca. 350 Ausstellern. www.rehab-karlsruhe.com

Düsseldorf | REHACARE | 13. bis 16. September 2023
Größte internationale Fachmesse für Rehabilitation und Pflege in 
Deutschland mit ca. 700 Ausstellern. www.rehacare.de 

Falls Sie im Rahmen eines Messebesuchs ein Hilfsmittel gefun-
den haben, welches Ihr Leben selbständiger und selbstbestimm-
ter macht, informieren Sie sich über mögliche Kostenträger. 
Hilfreich könnte hierbei ein Blick in das Kapitel 3 „Hilfsmittel“ 
des DGM-Infodienstes sein. Sie finden diesen im Mitgliederbe-
reich auf www.dgm.org. Neben Hinweisen zur Antragstellung 
werden hier die Grundlagen der Hilfsmittelversorgung sowohl 
in der gesetzlichen als auch der privaten Krankenversicherung 
erläutert. Hier finden Sie zudem wichtige Hinweise zur Hilfs-
mittelversorgung für den Beruf oder im Bereich „Unterstützte 
Kommunikation“ sowie zum Thema „Fahrrad“.

Bei Fragen können Sie sich auch direkt an die DGM-Hilfsmittel-
beratung der Bundesgeschäftsstelle wenden. Gerne beraten wir 
Sie telefonisch: T 07665 9447-50 oder per E-Mail: 
beratung@dgm.org.

Katarina Lissek 
und Sybille Metzger.
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Neues aus den Probewohnungen

Die Tage werden wieder länger, die ersten Frühblüher nähren 
die Vorfreude auf den nahenden Frühling und wärmere Tage, an 
denen auch für kälteempfindliche Menschen das Reisen wieder 
leichter wird. Für unsere beiden barrierefreien Probewohnungen 
in Freiburg bedeutet das: Die neue Buchungssaison beginnt! 
Vielleicht möchten auch Sie in diesem Jahr mal eine Reise nach 
Freiburg planen, das barrierefreie Wohnangebot kennenlernen 
und ein persönliches Beratungsgespräch in Anspruch nehmen? 
Es würde uns freuen. Einen virtuellen Rundgang durch unsere 
Probewohnungen können Sie hier schon einmal erleben: www.
youtube.com/watch?v=OwqKYu3a6AY.

Wie immer nutzen wir derzeit die belegungsärmeren Winter-
wochen dazu, die Ausstattung der Apartments zu aktualisieren. 
Letztes Jahr wurde im Kaiserstuhl-Apartment u. a. ein elektrisch 
höhenverstellbares Waschbecken eingebaut, sodass jetzt beide 
Wohnungen über eine solche Lösung verfügen. Diesen Winter 
bemühen wir uns darum, das in die Jahre gekommene Dusch-
Hygiene-WC in der Tuniberg-Wohnung durch eine neues zu er-
setzen. 

Bereits fertiggestellt ist die Installation der Sprachsteuerung 
„2speak“ in der Kaiserstuhl-Wohnung. Es freut uns sehr, dass die 
Fa. Insors uns die notwendige Hardware zur Verfügung stellt und 
das System in Zusammenarbeit mit unserem KNX-Elektriker Da-
niel Beck im Dezember eingebaut und programmiert hat. Über 
die 2speak-Sprachsteuerung lassen sich ohne vorheriges Training 
und unabhängig davon, wer spricht, Fernseher, Deckenlicht, Roll-
läden, Fenster sowie das Telefon bedienen. Dafür werden fest-
gelegte Sprachbefehle genutzt, die auf einer übersichtlichen Liste 
zusammengestellt sind. Während der Anwendung gibt das Gerät 
akustisches Feedback darüber, wo im Bedien-Menü Sie sich je-
weils befinden. Die 2speak funktioniert per Infrarot oder Funkü-
bertragung und wird mit einer Halterung in ca. 40 cm Entfernung 
zur sprechenden Person am Pflegebett, Rollstuhl oder Tisch be-
festigt. Mehr Informationen siehe http://insors.de/produkte/2-
speak.

Ebenfalls neu zur Erprobung bzw. zur Ansicht für unsere Pro-
bewohnungsgäste sind zwei interessante Hilfsmittel-Produkte 
aus dem Bereich Bad/Hygiene. Zum einen hat die Fa. Mobeli/
Roth uns für jede der beiden Wohnungen einen ihrer neu entwi-
ckelten Teleskopspiegel zur Verfügung gestellt. Einige DGM-

Mitglieder kennen und schätzen bereits die altbewährten Stütz-
griffe des Herstellers, die ohne Bohrung mittels Saugnäpfen 
einfach und reversibel auf den Badezimmerfliesen angebracht 
werden können und so u. a. auf Reisen gute Dienste leisten. Bei 
dem neuen Teleskopspiegel handelt es sich um einen runden 
Kosmetikspiegel mit einer Vergrößerungs-Seite, der ebenfalls 
mittels Saugmechanismus an den Wandfliesen oder am Bade-
zimmerspiegel auf der richtigen Höhe befestigt werden kann. 
Mit einer ausfahrbaren Stange ist er auf den erforderlichen 
Abstand einstellbar und kann damit für die Gesichtspflege 
(Schminken, Rasieren etc.) und viele weitere Anwendungen 
sehr hilfreich sein. Mehr Informationen siehe www.mobeli.de/
mobeli-teleskopspiegel.

Ein weiterer praktischer Gegenstand, den wir Ihnen neu vor Ort 
demonstrieren können, ist das Travelet-Reisebidet der Firma 
MEWATEC. Das hosentaschentaugliche Gerät zur Intimhygie-
ne setzt sich aus einer akkubetriebenen Reinigungseinheit und 
einem 165ml-Wassertank zusammen, die sich unterwegs schnell 
und einfach befüllen und zusammenschrauben lassen. Mit nur 
15cm Länge kann es recht unauffällig im mitgelieferten Beutel 
verstaut werden, der Akku ist mittels USB-Kabel aufladbar. 
Der Wasserstrahl des Travelet lässt sich in zwei verschiedenen 
Stärken einstellen. Ein Adapter für marktübliche PET-Flaschen 
ist ebenfalls im Lieferumfang enthalten, sodass bei Bedarf auch 
größere Wassermengen zum Einsatz kommen können. Mehr In-
formationen siehe https://mewatec.com/travelet.

Wenn Sie Fragen zur Ausstattung der Probewohnungen oder 
den oben beschriebenen „Neuigkeiten“ haben, nehmen Sie ger-
ne Kontakt mit uns auf: 
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DGM Hilfsmittelberatung: Katarina Lissek und Sybille Metzger
T 07665 9447-50, beratung@dgm.org 

Infos zu einem Aufenthalt bei uns finden Sie auch auf www.dgm.
org>Angebote der DGM>Beratung & Unterstützung > barri-
erefreie Wohnlösungen testen.

Weitere Auskünfte zur Buchung erteilt Ihnen gerne auch 
Susanne Hochstetter unter 
T 07665 9447-0 oder info@dgm.org. 

Wir freuen uns auf Ihren Anruf oder Ihre E-Mail!

Vorsorge für den Krisenfall

Notfallregister für Menschen mit 
gesundheitlichen Einschränkungen

Die Energieversorgungs-Lage in Deutschland hat sich entspannt  
und die Gefahr eines Stromausfalls, vor der im vergangenen Jahr 
für die anstehenden Wintermonaten immer wieder gewarnt 
worden war, scheint – zum Glück – inzwischen gebannt (Stand 
Januar 2023). Dennoch haben die multiplen Krisen-Erfahrungen 
der letzten Monate und Jahre und die zunehmend spürbaren 
Auswirkungen des Klimawandels viele Menschen dazu veranlasst, 
sich Gedanken darüber zu machen, wie sie für den Krisenfall vor-
sorgen können. Menschen mit Muskelerkrankung oder anderen 
gesundheitlichen Einschränkungen stehen dabei unter Umstän-
den vor besonderen Herausforderungen und vor Fragen wie: 
•	 Wie kann ich sicherstellen, dass mir im Notfall ausreichend 

Strom für die Beatmung zur Verfügung steht? 
•	 Was, wenn der Aufzug ausfällt und ich deshalb meine Woh-

nung nicht verlassen kann? 
•	 Wie kann ich Hilfe rufen, wenn weder das Telefonnetz noch 

der Hausnotruf funktioniert? 

Eines vorweg: mit diesem Artikel sollen keine Katastrophen-
Ängste geschürt werden. Vielmehr soll er einen Beitrag dazu 
leisten, dass Sie das beste Gegenmittel für solche Katastrophen-
Ängste an die Hand bekommen: informiert zu sein, von der ei-
genen Handlungskompetenz Gebrauch zu machen und selbst 
vorzusorgen, soweit es möglich ist. 

Was also können Sie selbst zur Vorsorge tun? 
Hier einige Anregungen: Zunächst einmal gilt es, Vorsorgemaß-
nahmen zu treffen, die es Ihnen ermöglichen, im Notfall die Zeit 
zu überbrücken, bis die behördlichen Notfalldienste einsatzbe-
reit sind. Wie Erfahrungen aus dem Katastrophenschutz zeigen, 
können im Notfall schon kleine Vorbereitungen und ein wenig 
Nachbarschaftshilfe den entscheidenden Unterschied machen! 
Dazu kann es etwa gehören:
•	 die Nachbarn über Ihre besondere Situation zu informieren 

und ihnen u. U. für den Notfall Zutritt zu Ihrer Wohnung zu 
ermöglichen, indem Sie einen Schlüssel hinterlegen.

•	 eine Trillerpfeife, eine Handhupe oder ein batteriebetrie-
benes Notrufgerät griffbereit zu haben, damit Sie im Notfall 
auf sich aufmerksam machen können. 

•	 dafür zu sorgen, dass Ersatz-Akkus für elektronische Hilfs-
mittel immer geladen sind.

•	 die Angaben im Notfallpass auf dem aktuellen Stand zu halten. 
•	 Als beatmungspflichtige Person können Sie neben Ersatzak-

kus für das Beatmungsgerät einen Beatmungsbeutel (Ambu-
beutel) vorhalten. 

Weiterführende Informationen zur Selbstvorsorge finden Sie z. B.  
auf den Internetseiten des Bundesamtes für Bevölkerungsschutz 
und Katastrophenhilfe unter: www.bbk.bund.de/DE/Warnung-
Vorsorge/Vorsorge/vorsorge_node.html. Mehrere Hilfsorga-
nisationen, darunter auch der ASB und die DLRG, bieten im 
Rahmen der Katastrophenprävention Kurse zur Ersten Hilfe mit 
Selbstschutzinhalten für unterschiedliche Szenarien wie z. B. 
Stromausfall, Hochwasser oder Extremwetter an. Das Ziel die-
ser Kurse ist es, Menschen in die Lage zu versetzen, sich selbst 
und anderen in außergewöhnlichen Notlagen bis zum Eintreffen 
professioneller Hilfskräfte (und bei Bedarf auch zu deren Unter-
stützung) zu helfen. 

Falls Sie etwa auf Beatmung oder spezielle medizinische Versor-
gung angewiesen, in Ihrer Mobilität eingeschränkt sind oder an-
dere gesundheitsbedingte Einschränkungen haben, können Sie 
sich darüber hinaus im europäischen „Notfallregister“ registrie-
ren (über www.notfallregister.eu). Das Projekt wurde im Ok-
tober 2022 in Form eines Vereins von Katastrophenschützern 
und Sicherheitsforschern aus Deutschland, Österreich und der 
Schweiz vor folgendem Hintergrund ins Leben gerufen: Nor-
malerweise kennen Einsatzkräfte von Feuerwehr und Rettungs-
diensten, wenn sie im Krisenfall vor Ort eintreffen, Ihre spezielle 
Notlage nicht. Oft muss dann improvisiert werden und das kann 
sowohl die Helfenden als auch die Betroffenen sehr viel Kraft, 
Nerven und u.U. lebenswichtige Zeit kosten. Hier setzt die Idee 
des Notfallregisters an: die dort eingestellten Daten liefern den 
Behörden sowohl bei der präventiven Planung als auch im aku-
ten Notfall wichtiges Wissen zur Einsatzplanung. Sollte es z.B. 
zu einem länger andauernden Stromausfall kommen oder ein 
anderer Katastrophenfall eintreten, können Rettungskräfte Sie 
anhand der von Ihnen hinterlegten Informationen finden und 
Ihre spezifischen Bedürfnisse im Falle einer Evakuierung besser 
berücksichtigen. 
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Hatten Sie eine zündende Idee zu einem 
Hilfsmittel, das Sie, Ihre Familienmitglie-
der oder Freunde anschließend gekauft 
oder selbst hergestellt haben? Manchmal 
ist eine individuell benötigte Hilfe auf dem 
Markt einfach nicht zu finden, das Kosten-
übernahmeverfahren ist zu umständlich 
oder es handelt sich um eine Kleinigkeit, 
die vermeintlich sonst niemand braucht. 
Die Beweggründe für die Erfindung eige-
ner Hilfen können recht unterschiedlich 
sein. Fest steht aber, dass es zahlreiche ori-
ginelle und nützliche Ideen für Hilfsmittel  
gibt, die wir einem breiteren Interessenten-
kreis 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 andere 
nachbauen oder erwerben können. Senden 
Sie uns ein oder mehrere Bilder und eine 
Beschreibung, warum ausgerechnet dieses 
Hilfsmittel Ihnen so nützlich ist. Die Bilder 
benötigen wir in digitaler Form und ausrei-
chender Auflösung als separate jpg-Datei. 
Eine technische Zeichnung erleichtert den 
Leserinnen und Lesern das Nachbauen. 

Wichtiger Hinweis zum Datenschutz: 
Wir gehen davon aus, dass Sie mit der Ein-
sendung Ihrer Texte und Bilder gleichzeitig 
zustimmen, dass diese in den verschie-
denen Medien der DGM (Muskelreport, 
DGM-Webseite, DGM-Facebookaccount) 
veröffentlicht werden. Falls Sie dazu Fra-
gen haben, sich nicht sicher sind, ob Sie das 
möchten oder Einschränkungen vorneh-
men wollen, nehmen Sie bitte vorab Kon-
takt mit uns auf.
Wir freuen uns auf Ihre Ideen und 
Tipps! Bitte senden Sie uns Ihre Beiträge 
per E-Mail an: sybille.metzger@dgm.org 
oder katarina.lissek@dgm.org

Gesucht: Hilfsmittel Marke Eigenbau

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

Informationen

ABC Heilmittelrichtlinie 

Neue Broschüre informiert über Heilmittel-Richtlinie

Versicherte der gesetzlichen Krankenkassen haben grundsätzlich 
Anspruch auf Versorgung mit Heilmitteln. Nachdem der Gemein-
same Bundesausschuss (G-BA) die bisherigen Richtlinien für die 
Versorgung von Patienten überarbeitet hat, sind diese im Som-
mer 2022 in Kraft getreten. In einer jetzt überarbeiteten Neu-
auflage der Broschüre „ABC Heilmitte-Richtlinie“ stellt die Auto-
rin, Marion Rink, selbst Patientenvertreterin im G-BA, die neuen 
Bestimmungen vor. Ziel war es dabei, die bisherige Richtlinie zu 
vereinfachen und den veränderten Bedarfen von Patienten anzu-

passen. Die Broschüre richtet sich an Ärztinnen, Ärzte, therapeu-
tisches Personal sowie an Patientinnen und Patienten. Sie kann 
auf der Homepage des Bundesverbandes Selbsthilfe Körperbe-
hinderter e.V. bestellt werden: 

https://shop.bsk-ev.org/Ratgeber_1 oder telefonisch über 06294 
428170.

Ich war noch niemals in New York – 
wie meine Traum-Reise wahr wurde.

Schon seit langem träumte ich von dieser Reise, denn „… ich war 
noch niemals in New York“. Den Schlager von Udo Jürgens im 
Ohr und Sehnsucht nach dieser Stadt im Herzen haben diesen 
Wunsch endlich Wirklichkeit werden lassen.

Ich wurde zu einem Reisebericht angefragt; dazu die Ehre, auf 
dem Titelbild des Muskelreports 4/2022 abgebildet zu sein. Gern 
teile ich meine Erfahrungen dieser Reise und möchte dazu ermu-
tigen, sich auf den Weg zu machen und diese Stadt der Super-
lative selbst zu erleben. Ich möchte hier eher praktische Tipps 
geben. Die eigentliche Planung der Zeit in NYC ist letztlich ab-

Reise

On the Edge
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hängig von eigenen Wünschen, wobei es doch einige Must see 
unter den Attraktionen gibt. Die gute Nachricht vorab: In New 
York ist man im Rollstuhl sehr gut unterwegs. Barrierefreiheit ist 
sozusagen „kein Thema“, da selbstverständlich.  Die New Yor-
ker begegnen Rollstuhlfahrern mit sehr viel Rücksichtnahme und 
häufig einem freundlichen „You are welcome“.

Die Reisedauer von zwei Wochen war optimal – genügend Zeit, 
die Stadt auf sich wirken zu lassen und sich nicht im Stress von 
Besichtigungstagestouren zu erschöpfen. Flug und rollstuhlge-
rechtes Zimmer im Hotel „The Hendricks“ in Midtown wurde 
von Ahorn Reisen gebucht. (www.barrierefreie-reisen.com).Ein  
New-York-Pass lohnt sich auf jeden Fall. Einmal gekauft (für 3 
bis 10 Tage) ist es nicht mehr erforderlich, hohe Eintrittspreise 
abzuwägen. Der Pass enthält viele Inklusiv-Angebote, zum Bei-
spiel die Bootsfahrt rund um Manhattan-Island! Man erhält auf 
dieser Tour einen guten Überblick und besonders kurz vor Son-
nenuntergang unfassbar schöne Stadtansichten vom Wasser aus. 
Die Abendsonne spiegelt sich in den Wolkenkratzern und lässt 
sie glitzern und funkeln. Für die Reiseplanung lohnt sich www.
lovingnewyork.de (inkl. Buch + App).

Die USA Prepaid SIM-Karte (www.simlystore.com) war eine 
gute Entscheidung, da man mit Google Maps in Echtzeit gut ori-
entiert ist inkl. Infos zu öffentlichen Verkehrsmitteln. Wheelchair 
Cab’s (Taxi) fahren überall in der Stadt und sind leicht zu ordern 
(www.nycwheelchair.com). Achtung: Am Airport Newark/New 
Jersey ist es nicht möglich, ein Rollstuhl-Taxi zu bekommen! Da-
her ist ein Flug via Airports von NYC zu empfehlen. Unterwegs 
zu sein mit Bus und Ferry ist easy, die Subway eine gewisse He-
rausforderung mit ca. 10 cm Höhenunterschied zum Bahnsteig. 
Aussichtsplattformen sind das erklärte Ziel jedes Touristen, da 
man sich am Ausblick über die Stadt einfach nicht satt sehen 
kann. Oben auf dem Rockefeller-Center (Top of the Rocks) mit 
Blick auf den Central-Park; kann man sogar die Freiheitsstatue 
auf Liberty Island sehen. Die Aussicht von „The Edge“ war ja be-
reits auf dem MR-Titelfoto zu bewundern. Diese Plattform ragt 
wie ein Dreieck aus dem Wolkenkratzer. Nur durch Glaswände 
vom ‚Abgrund’ getrennt, ergibt sich das Hochgefühl, über Man-
hattan zu schweben! Das Ticket für das Empire State Building 
sollte man unbedingt zum Sonnenuntergang buchen! Die Atmo-
sphäre ist zu dieser Zeit unfassbar schön. Am Ground Zero – 
zum Gedenken an „9/11“ – hat man von der Plattform des One 
World Obervatorium einen schönen Blick auf Liberty Island, Ellis 
Island und Süd-Manhattan. Dort ist die Wallstreet ganz in der 
Nähe. Am Ufer des Hudson Rivers lädt der Battery-Park zum 
Spaziergang mit Blick auf die Freiheitsstatue ein.

Erholsame Oasen sind neben den schönen Uferwegen die weni-
gen Parks der Stadt. Das Flanieren im Central Park lässt sich gut 
mit dem Besuch des benachbarten MOMA und Guggenheim-
Museum verbinden. Besonderes schön ist der Bryant-Park in 
Midtown Manhattan mit New York Feeling: die New Yorker 
treffen sich hier nicht nur zum Imbiss in der Mittagspause. Auf 
einem Tagesausflug mit der Subway nach Coney Island kann man 
erleben, dass NY am Meer liegt. 

Tipp: 
Auf dem Rückweg in Brooklyn aussteigen und über die Brooklyn 
Bridge nach Manhatten gehen/rollen!

„Lady Liberty“ auf Liberty Island mit eigenen Augen zu sehen 
und die Überfahrt mit der Fähre dahin war unbestritten das 
Highlight der Reise. 

Letzter Reisetag war der 4. Juli, Unabhängigkeitstag. Diesen Fei-
ertag in den USA mitzuerleben, war ein krönender Abschluss. 
Das Kaufhaus Macy’s veranstaltet am Ufer des East River ein 
spektakuläres Feuerwerk, bei dem gefühlt die ganze Stadt auf 
den Beinen und dort versammelt ist.

Wer eine NY-Reise wagen will und noch Fragen hat, kann mich 
gern kontaktieren.

Kerstin Swoboda
kerstin.swoboda@dgm.org 

Im Bryant Park
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   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.
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