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VW Touran 1.6 TDI DSG behin-

dertengerecht fiir Selbstfahrer: f eines Autos mit

Verkau

Zeugdaten: VW T4 VRg Caravelle
Automatik, Bj. 2000, Benziner,

21 §.OOO km, 140 Ps, Schiebetiiren
beidseitig, elegancegriin metallic
unfallfreies und durchgéingig ,
gewartetes Garagenfahrzeug im
Eltstbesitz. Der Bullj ist ausgeriistet
mit einer manuell zy betitigenden

sehr sparsamer 8l KW Dlege:o .
1461 cm’, Schaltgetnebe, .u ,
TUV bis 10/ 2024, unfa\lfrel.i(
Ausstattung: Klimaautomati ,S -
Dachreling, elektr. und. bt.ah. P ,
Radio mit Freisprechelnnchtung,
Bluetooth und USB, LM Felgen
Allwetterreifen, elektr.

it
r\:‘ensterhebel'» Lederlenkrad, d :-' eclframp © und Befestigungspunk-
Licht- und Regensensor, ESP un en fiir den Rollstuhl in der Zweiten

Reihe hinter dem Beifahrersitz
Stapdort: NRw/ Hochsauerlan;j-
kreis. Preis: | 2.990 Euro VB,
Weitere Informationen und auch
Fotos gerne nach Kontaktaufnahme
unter bettina-schilling@t-online de
oder T 0160 94724| 89. .

ASR, Abstandwarner hinter; , rS\zar’c
Stopp-Automatik, Tagfahrtlicht,
Tempomat, Néchtra\L/uBcher,

i /000 Euro Vb-.
‘mz L'Zeht im Kreis Konst;rl:eund
ist abgemeldet. Anfragen DI
unter T 0l 5777254860.

Abkirzungsverzeichnis

ALS Amyotrophe Lateralsklerose MZEB

BTHG Bundesteilhabegesetz

CMT Morbus Charcot-Marie-Tooth PPS

DG Diagnosegruppe der DGM SBMA

DGM Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. SMA

DMD/BMD Duchenne Muskeldystrophie/Becker-Kiener SPZ
Muskeldystrophie NME

FSHD Fazio Skapulo Humerale Muskeldystrophie NMZ

HMSN Hereditdre motorisch-sensorische Neuropathie UN-BRK

LGMD Gliedergiirteldystrophie

Lv Landesverband der DGM
MMOD Muskelerkranke mit sehr seltener /
ohne Diagnose

EZ05/2016, nur 49.000 Km, , tung:
85 KW, Farbe Indiumgrau Metallic HandlCaP'Aus:)‘\:/a'l:o VlgSOD' o Jea
Handgas/-Bremse Veigel Classic ’ Mercedes Ber arde, 7-Sitzeh getm . -
Il mit abnehmb. Lenkradknauf/ Edicion Aven era l’m LED, e onte"SChel
Multicommander, Kofferraumlift 360 Grad_KamlO\é, Hubraum / He R ebe"
Autochair Olympian Hoist (Traglast ErsaU\assun\gt\O Diesel, e’ektr'c Lo-Fahrers; i’
200 kg), Standheizung, Panorama- PS: 2\43-/ ’0 000 km, elfah’SCh r3 €ge Si o
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Standort Hamburg, Handbedienung fir G25 Moo acporhanden, zy,e; g0~ U7 Brem
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I I unterschiedliche, neuwertige,
modische Herrenhosen

fiir Rolistuhlfahrer: mit Gummi-
bund und ReiBverschluss, teilweise
warm gefiittert, darunter auch
Jeans in blau, beige und schwarz,
alle GroBe M, Taille 86 cm,
Beinldange 77 bis 81 cm,
Gesamtlange 99 bis 104 cm.

Alle Hosen von Rollimoden oder
Schiirmann. Nur komplett fiir
insgesamt Festpreis 50 Euro +
Versand abzugeben.

Néhere Auskunft unter
rg7masta@gmail.com.

Medizinische Zentren fiir Erwachsene
mit Behinderungen
Postpolio-Syndrom

Spinobulbare Muskelatrophie

Spinale Muskelatrophie
Sozialpadiatrisches Zentrum
Neuromuskuldre Erkrankung
Neuromuskuldres Zentrum
Ubereinkommen der Vereinten Nationen
liber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen



Liebe Mitglieder,

inzwischen liegt der Jahreswechsel hinter uns, sicherlich auch bei lhnen verbunden mit einem Riickblick, einer
Vorausschau und einer groBen Portion Hoffnung — Hoffnung auf einen positiven Verlauf der personlichen, gesell-
schaftlichen sowie politischen Entwicklungen.

JAHRESRUCKBLICK

Fiir jede(n) personlich gestaltet sich der Jahresriickblick individuell. Bestimmt sind auch Sie iiberrascht, was alles
um Sie herum und mit lhnen passiert ist, wenn Sie Ihre Gedanken schweifen und das abgelaufene Jahr Revue pas-
sieren lassen. Viele Eindriicke bleiben, einiges gerdt in Vergessenheit.

Fiir die DGM war das zuriickliegende Jahr 2022 arbeits- und abwechslungsreich. Die pandemiebedingten Gege-
benheiten zwangen weiterhin zu manchen Umplanungen, so dass neue digitale Formen der Angebote intensiviert
wurden. Die umfdngliche Arbeit wird weiterhin auf vielen ehren- und hauptamtlichen Schultern getragen. Der
Lohn dieses Einsatzes ist Gemeinschdft, ein Miteinander sowie Verbundenheit — und damit eine hohe Qualitdt der
Aktivitdten zum Wohle aller.

VORAUSSCHAU

Oft sind fiir ein kommendes Jahr bereits fixe Termine im privaten Kalender eingeplant. Festlichkeiten, Urlaube oder
auch reguldr wiederkehrende Anldsse bendtigen eine Vorbereitung oder zumindest regelmdBige Aufmerksamkeit.
Der Rahmen muss konkret geplant und die Veranstaltung mit Leben gefiillt werden.

Auf allen Arbeitsebenen der DGM laufen ebenfalls die Planungen und Vorarbeiten fiir die umfangreiche Angebots-
palette des neuen Jahres. Neben vielen Fachtagen, Symposien, Kongressen und Gesprdchskreisen stehen wirt-
schdftliche, strukturelle sowie personelle Themen im Fokus der Uberlegungen. So wird neben einigen Landesver-
bands- und Diagnosengruppenvorstédnden in diesem Jahr auf der Delegiertenversammlung der Bundesvorstand neu
gewdhlt. Zur aktiven Mitarbeit auf Vorstandsebene wird hiermit aufgerufen. Die Tétigkeiten in den Vorstandsgre-
mien sind von Verantwortung sowie Team-Geist geprdgt und daher sehr wertvoll und sinnstiftend fiir alle Beteili-
gten. Nur gemeinsam konnen wir die vielfdltigen Aufgaben der Selbsthilfe als tragende Sdule im Gesundheitssystem
ausftillen.

HOFFNUNG

Vielleicht setzen auch Sie sich eigene Ziele und sehen sich nach Erlebnissen, formulieren Wiinsche oder Visionen
fiir das noch junge Jahr 2023 — abgestimmt auf lhre personliche Lebenssituation, Ihre Anforderungen oder Moglich-
keiten. Dabei nehmen eventuell gesundheitliche Themen einen groBen Raum lhrer Gedanken ein. Moglicherweise
riicken auch existentiell bedeutende 6kologische, wirtschdftliche oder weltpolitische Aspekte in den Vordergrund.

Auch wir als DGM hoffen fiir das Jahr 2023 auf eine positive Entwicklung, sowohl in unseren Selbsthilfe-Aktivitédten
als auch in unseren Bemiihungen um eine gute medizinische Versorgung und Unterstiitzung der Forschung.

Verbunden mit groBem Dank fiir das bisherige Engagement wiinsche ich allen Muskelreport-Leserinnen und -Lesern
sowie ihren Familien die Energie, um tatkrdftig im Rahmen der eigenen Moglichkeiten die gesteckten Ziele und
Wiinsche zu erreichen. Gleichzeitig wiinsche ich uns allen einen friedvollen Umgang miteinander als Zeichen fiir
ein weltweites gelingendes Zusammenleben.

Herzlichst

Joachim SproB3
Muskelreport « 01/2023
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Der Vorstand informiert

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 Vorstan-
de der Landesverbinde 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,

punkte besprochen. Die insgesamt 27
Teilnehmenden wurden zudem (iber die
laufenden Projekte EDV-Mitgliederver-
waltung und Webpage-Relaunch infor-
miert.

Anschaffungen sowie Aufgabenschwer-

ELEKTROROLLSTUHLE
miniflex
und flexmobil i6

- Kompakie Elekirorodistihlie mil
Hubsyztem

- spezigll fur den Einsakz im
Innenberaich antwickalt

- Lift mit bis 2u 90 cm Sitzhohe

- individualisiertar und pufristbar
mit 2.B. elakirischer Sizwinksl-
verstellung, elekirischar Riuckan-
verstellung

- komioriable SHzsyslems

mit Hilfsmittelnummer

~eun

ELCHTLEC

THERAPIESTUHL forma

- dia sichere Aufstehhilfe
mit zentraler Bremse
- mit elekirischem Lift
ca. 80 cm Sitzhbhe erreichbar
- komfortable Sitlzsysteme
- Lelehtlaufralien
- wigl Platz ir die Being
- zugelassenas Medizinprodukt

mit Hilfsmittelnummer

Unverbindliche Erprobung oder weitere Informationen
kostenfrei anfragen:

E-Mail : info@elchtec.de | www.elchtec.de | Tel. : 0800 664 878 51 Elchtec by Volaris Deutschland GmbH

Anzeige

OFLEX"
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Der Vorstand informiert

Am 4. Januar 2023 verstarb Herr Prof. Reinhard Riidel, international renommierter
deutscher Muskelforscher. Kiirzlich wurde im Muskelreport 3/2022 anlisslich seines
85-jahrigen Geburtstags eine ausfiihrliche Beschreibung seiner Verdienste veréffentlicht.

Reinhard Riidel war lange engagiert in der DGM, als Mitglied und Vorsitzender des Bun-
desvorstands wurden seine Leistungen mit der Ehrenmitgliedschaft und der goldenen
Ehrennadel gewiirdigt. Als Physiker und Physiologe hat er unter anderem das European
Neuromuscular Centre (ENMC) mitgegriindet, war Prasident der Alliance of Muscular
Dystrophy Association und beteiligt an der Initiierung der Neuromuskularen Zentren.

Bis zuletzt stand er in Kontakt mit den Verantwortlichen der DGM.

Mit stillem GruB3
Der Bundesvorstand

Neuwah| des Bundesvorstandes der DGM

Aufruf zur Kandidatur — bitte bewerben Sie sich!

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

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

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

Muskelreport « 01/2023

In der Regel trifft sich der Bundesvorstand zu jahrlich fiinf Sit-
zungen, in denen — neben wirtschaftlichen Fragen — politische,
medizinische und soziale Anliegen besprochen und diesbeziig-
liche Beschliisse gefasst werden. Zudem reprasentieren die Mit-
glieder des Bundesvorstands den Verein bei unterschiedlichen
Anlassen.

Ihre Bewerbung bzw. Vorschliage senden Sie bitte
schriftlich oder per E-Mail bis zum 7. April 2023
an die Bundesgeschiftsstelle:

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM),
Im Moos 4, 79112 Freiburg, info@dgm.org

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

Fir weitergehende Fragen zur Vorstandstatigkeit stehen gerne
zur Verfiigung:

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

Joachim SproB (Bundesgeschiftsfiihrer):
joachim.spross@dgm.org



Neuwah!| der Finanzkommission

und der Beschwerdekommission

Der Vorstand informiert

Aufruf zur Kandidatur

Auch die Mitglieder der Finanz- sowie der Beschwerdekom-
mission werden am 16. Juli 2023 im Rahmen der Delegierten-
versammlung turnusgemaB fiir die Dauer von drei Jahren neu
gewihlt. Die Finanzkommission besteht aus drei Personen und
berdt den Bundesvorstand sowie die Geschiftsfiihrung in wirt-
schaftlichen und finanziellen Angelegenheiten. |hre Aufgaben,
deren Erfiillung wirtschaftliche Expertise voraussetzt, sind in
§ 13 der DGM-Satzung detailliert dargelegt. Die fiinfkopfige
Beschwerdekommission befasst sich gemaB § 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. Vorschliage senden Sie bitte
schriftlich oder per E-Mail bis zum 7. April 2023
an die Bundesgeschiftsstelle:

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)
Im Moos 4, 79112 Freiburg, info@dgm.org

Alle Kandidierenden werden im nichsten Heft des
Muskelreports vorgestellt. Hierzu benétigen 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 SproB (joachim.spross@dgm.org)
gerne fiir ein Gesprach zur Verfiigung.

Anzeige

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

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

® Monatliche Dokumentation der
ALS-Funktionsskala (ALSFRS-R)

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

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

® Anzeige des Biomarkers NfL mit
,NfL-Diagramm* (bei Studienteilnahme)

® Ubersicht der koordinierten Hilfsmittel
(,Meine Hilfsmittel”)

Mitteilung von Hilfsmittelbedarf
(mit gréBerem Hilfsmittelkatalog)

@ Scan-Funktion fiir Dokumente (z.B. fiir Arzt-
briefe, Rezepte und Einwilligungserkldrungen)
@ Foto-Funktion fiir Darstellung des eigenen
Wohnumfeldes (z. B. fiir Treppen, Tiirschwellen,
Eingangsbereiche und Sanitdreinrichtungen)

1. Registrieren bei Ambulanzpartner: 2. ALS-App herunterladen:

https://www.ambulanzpartner.de/
registration

App Store

Ambulanzpartner.



Vorstandssitzung — online

Der Vorstand informiert

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

Lt. § 7 der DGM-Satzung werden in der regelmaBig stattfinden-
den Bundesvorstandssitzung die Grundziige der Vereinsarbeit
bestimmt und die Beschliisse der Delegiertenversammlung aus-

gefiihrt. Neben der Verabschiedung der Geschiftsordnung fiir
die Diagnosegruppen war ein Schwerpunkt die Etatplanung fiir
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 uber laufende Projekte infor-
miert. Zudem wurden Entscheidungen iiber die Forschungsfor-
derung getroffen.

20 Jahre Sozialberatung

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

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

n Muskelreport « 01/2023

Gratulation an Franz Stefan durch Antje Faatz



DGM-Gruf3karten
2022

Mira Rieger

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

,Als wir im Friihling 2022 im Muskelreport gelesen haben,
dass Kiinstler fiir die Weihnachtskarten gesucht werden, war
fiir unsere kreativen Mddels klar, hier sind wir dabei. Das Ge-
fiihl, selbst etwas zu bewirken, ist insbesondere fiir Menschen
mit starken Einschrdnkungen extrem wichtig fiir das Selbst-
wertgefiihl.

Als wir die Nachricht erhielten, dass Miras pinker Weih-
nachtsbaum gewdhlt wurde, war die Freude grof3. Wir haben
krdftig tiber Facebook, Instagram, Whatsapp und Mundpro-
paganda Werbung gemacht. Unser Lieblingsbuchladen bietet
den Weihnachtsbaum an und viele Freunde halfen krdftig mit,
die Werbetrommel zu riihren. Wer Mira kennt, weiss, dass
pink ihre absolute Lieblingsfarbe ist und so erhdlt 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 Markgrdflerland 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 dariiber, wo der pinke
Weihnachtsbaum tiberall hinreist. Das Markgrdflerland hat er
hierbei schon weit tiber die Grenzen weg verlassen. Tja und vor
kurzem hat Mira selbst eine Karte bekommen als Dankeschén
beim Krippenspiel. All diese Momente sind neben den Spen-
den fiir Mira sehr wertschdtzende Momente. Gespendet ha-
ben auch die AXA Agenturen Karkossa 300 Euro und Augustin
250 Euro.

Die gute Tat

Anzeige

Die Fachmesse fiir mehr Lebensqualitat

REHAB

Rehabilitation | Therapie | Pflege | Inklusion

22. EUROPAISCHE FACHMESSE

| wieder mit]
CONTHERA

Interdisziplindrer Therapeutenkongress

Termin
jetzt schon
yormerken:

MESSE KARLSRUHE
15.-17.Juni 2023

Veranstalter:

messe

rehab-karlsruhe.com —karlsruhe
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Jeder kann unterstiitzen und jeder kann seinen Beitrag dazu lei-
sten egal wie klein er auch sein mag. Wir sagen danke fiir die vie-
len, schénen 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 hitte ich es nicht ausdriicken kénnen! Danke auch
allen anderen, die wieder tatkréftig mitgeholfen haben ein gutes
Ergebnis zu erzielen, dass sie dann im nachsten Muskelreport
erfahren werden.

Die gute Tat

Veranstaltungen

Auch 2023 geht es weiter mit den DGM-GruBkarten

Ihr kiinstlerisches Talent, Ihr Spiirsinn und lhr Interesse an Kunst
sind wieder gefragt. Malen Sie selbst oder jemand, den Sie ken-
nen? Trauen Sie sich, lhre Motive vorzustellen. Haben Sie scho-
ne Motive auf Ausstellungen gesehen oder kennen Sie Kiinstle-
rinnen oder Kiinstler? Teilen Sie uns die Kontakte mit.

Einsendeschluss fiir die Kollektion 2023 /2024 ist
der 31. Marz 2023.

Fiir weitere Infos zur Kartenaktion melden Sie sich gerne
bei Cécilia Sander-Berger,

LindelstraBe | |, 55452 Guldental

T 06707 7232 (bitte abends anrufen)
caecilia.sander-berger@dgm.org

Durchgingig kénnen 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 Gruf3
zu versenden, stébern Sie doch einfach mal. Ich freue ich auf
Ihre Anfragen.

Cdcilia Sander-Berger

Anne Kreiling-Mitgliedertage vom 5. bis 7. Mai 2023

Gemeinschaft leben”

Unter dem Motto ,Gemeinschaft leben“ freuen wir uns, lhnen
heute das Programm fiir die Anne Kreiling-Mitgliedertage 2023
vorstellen zu kénnen. Wir hoffen, dass unser breitgefichertes
Angebot an Vortragen, Workshops und Begegnungsméglich-
keiten Sie anspricht. Es richtet sich an muskelkranke Erwachsene
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Wann 5. bis 7. Mai 2023
Wo Hessen Hotelpark Hohenroda
Schwarzengrunder StraB3e 9

36284 Hohenroda-Oberbreitzbach
http://hotelpark-hohenroda.com

Anmeldeschluss 15. Mirz 2023
bei der Bundesgeschiftsstelle

Programm und
Anmeldeformular:
online unter

aller Diagnosen undihre Angehérigen 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, héren und lernen Sie Wis-
senswertes, feiern und genieBen Sie mit uns!



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 schénen Lage, der freundlichen Atmospha-
re und des leckeren Essens ausgesprochen beliebt ist. Sollten
Sie das Hotel noch nicht kennen und Rollstuhl fahren, erwarten
Sie jedoch bitte keine optimal fiir lhre Bedirfnisse ausge-
stattete Umgebung. Nicht alle Bereiche des Hotels sind barrie-
refrei. Uberaus freundliche und erfahrene Mitarbeiter sind aber
bemiiht, unter dem Motto ,,geht nicht, gibt’s nicht!“ Unzulang-
lichkeiten auszugleichen, Losungen zu finden, Bediirfnisse zu
erfiillen und so einen angenehmen Aufenthalt fiir alle zu gewahr-
leisten. Sollten Sie hierzu noch Fragen haben, wenden Sie sich
bitte vorab direkt an die Bundesgeschiftsstelle.

Und so sehen die Tage inhaltlich aus

Am Freitagnachmittag diirfen 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 Gesprach beim themenbe-
zogenen Erfahrungsaustausch an runden Tischen.

Der Samstagvormittag wird informativ: Sechs Vortrage behandeln
Themen wie ,,Fahreignung bei neuromuskularer Erkrankung®,
,das Behindertentestament®, ,Resilienz und Selbstfiirsorge in der
Familie®, ,,Schwerbehinderung®, ,,Schmerz bei neuromuskularen
Erkrankungen® und ,,Atemstérungen bei neuromuskuldren Er-
krankungen®.

Veranstaltungen

Nach einer ausgiebigen Mittagspause haben Sie am Nachmittag
Gelegenbheit, in Vortragen 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
Fiihrerschein, Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Eltern mit Be-
hinderung, tierische Assistenz, Jobs ohne Barrieren, Personliche
Assistenz, wie spreche ich mit meinem Kind iiber die Diagnose,
Partnerschaft, Sexualitit und Rollen in der Pflege, Beziehungen
und Zugehorigkeit, die Suche nach dem Sinn, Grenzen setzen
im Alltag bis zu korperorientierten Angeboten wie Freude an
Tanz und Bewegung sowie Feldenkrais fiir Angehorige.

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

Wer méchte, kann den Sonntag mit einer christlichen Morgenan-
dacht beginnen. Danach gehért der Sonntagvormittag dem
groBen Thema Forschung und Behandlung der neuromusku-
laren Erkrankungen. Wir freuen uns, dass Prof. Dr. Jens Schmidt,
Vorsitzender des medizinisch-wissenschaftlichen Beirates der
DGM, uns einen Uberblick iiber aktuelle Entwicklungen in Di-
agnostik und Therapie ausgewahlter neuromuskulédrer Erkran-

UNSER ANTRIEB:
DEINE FREIHEIT.

Unser beliebtes Allroundtalent in der neuen Generation:
Der behindertengerechte PARAVAN-Umbau fir den VW Caddy V
Maxi. Die innovative Mobilitatslosung fiir Selbstfahrer, Beifahrer
oder Mitfahrer im Rollstuhl. Perfekt abgestimmt auf Deine per-
sonlichen Bedirfnisse. FahrspaB, Flexibilitat und Fahrkomfort
- Merkmale, die bei der Entwicklung unseres behinderten-
gerechten PARAVAN VW Caddy hdchste Prioritdt genieRen.

Wir bauen einen ,MaBanzug auf Rédern" mit einem

tiefergelegten Fahrzeugboden von vorn bis hinten,

Anzeige

einem modernen Luftfahrwerk fiir den optimalen
Einfahrwinkel, Barrierefreiheit und jede Menge

Raum fiir mehrere Rollstiihle.

Mehr unter www.paravan.de

PARAVAN

MOBILITAT FUR DEIN LEBEN
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kungen geben wird. Nach dem Mittagessen geht “s dann gestarkt
in alle Himmelsrichtungen wieder nach Hause.

Wir danken der AKTION MENSCH herzlich fiir die bewilligte
Unterstiitzung fiir unsere Anne Kreiling-Mitgliedertage 2023.

Anmeldung

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

Programmiibersicht

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
I'l bis 12 Uhr Wiederholung der Vortrage

14.15 bis 15.45 Uhr Vortrage und interaktive Workshops
16.30 bis 18 Uhr
20.30 bis 22 Uhr

Vortrige

Wiederholung der Vortrige und Workshops

Abendprogramm

Veranstaltungen

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

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

Wir freuen uns auf Sie!

lhr Planungsteam
in der Bundesgeschdftsstelle der DGM

Sonntag, 7. Mai 2023
8.15 bis 8.45 Uhr
9.45 bis 11.15 Uhr

Morgenandacht

Vortrag ,,Aktuelle Entwicklungen
zur Diagnostik und Therapie
ausgewdhlter NME*

[1.15 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

Und hier noch einige Hinweise zu besonderen Tagungsteilen:

Sport und Action - Kids aufgepasst!

Am Samstagvormittag gibt es ein super Programm fiir euch mit
Profis aus dem Rollisport. Geplant ist eine Rollstuhl-Challenge
und zwar fiir Kinder und Jugendliche mit und ohne Rolli-Erfah-
rung. Alle, also auch Geschwisterkinder, kénnen mitmachen bei
der sportlichen Aktion mit Ubungsparcours, viel Spektakel und
lustigen Ideen — je nach Wetter drauBen oder drinnen in der
groBen Hessenhalle. Leihrollis stehen dafiir bereit. Eva Bleiber
und Jens Mertens, zwei erfahrene Ubungsleiter des Deutschen
Rollstuhlsportverbands sind wieder dabei und leiten gemeinsam
mit unserem Kinderbetreuungsteam die Challenge. Dabei zei-
gen sie euch auch Kniffs und Tricks fiir 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!
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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 diirfen Sie am Freitagabend miteinander ins
Gesprach kommen, alte Bekannte treffen und neue Kontakte
kniipfen.

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
dafiir, andere junge Betroffene kennen zu lernen und sich zu
vernetzen. Treffpunkt: Runder Tisch ,,JungeDGM*“ am Freitag,
wir freuen uns auf Dich!



Zeit fur mich! Angebote (nur) fiir Angehorige

Als Angehorige muskelkranker Menschen sind Sie auf eigene
Weise mitbetroffen. Neben vielen Angeboten, die allen offen-
stehen, dirfen Sie bei folgenden Angeboten Zeit und Raum ganz
fiir sich selbst und lhre eigenen Bediirfnisse finden: An einem
Runden Tisch ,,Angehérige muskelkranker Menschen“ am Frei-
tag haben auch Sie die Gelegenheit, mit ,,Gleichbetroffenen® ins
Gesprach zu kommen.

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

In einem Workshop ,,Everything | do, | do it for you???“ diirfen
Sie lhre Erfahrungen und lhre Sicht auf Partnerschaft, Liebe und
Sexualitdt in der Doppelrolle als Liebende und Liebender sowie
Pflegende und Pflegender mit anderen teilen.

Immer wieder gut! —

Loungeraum fir Entspannung und Begegnung

Wihrend der gesamten Veranstaltung wird eine Lounge geoff-
net sein. Hier haben Sie die Mdglichkeit, sich aus dem Trubel
zuriickzuziehen, in angenehmer Atmosphare bei einem Getrank
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 fiir eine der folgenden Moglichkeiten. Sie haben die Wahl:

"Singen ist Wellness fiir Geist und Seele" -

Mitmachchor mit Rainer Kogelschatz

Singen kann grundsitzlich jeder, der eine Stimme hat. Mit ein-
fachen Liedern aus dem groBen Bereich der Weltmusik mit

Veranstaltungen

Uiberschaubaren Texten lernen wir, unsere Stimme zu erspiiren
und uns an ihr zu erfreuen. Durch das gemeinsame Musizieren
entsteht ein Gefiihl von Verbundenheit miteinander — Wellness
fir Geist und Seele!

Diesen ,,Muskel* konnt lhr trainieren! -
Gedachtnisworkshop mit Dr. Johannes Mallow

Das Gedichtnis ist zum Gliick kein Muskel. Die richtigen
Methoden und regelmaBiges Training kénnen die Gedachtnislei-
stung jedoch enorm steigern. In diesem Workshop zeigt Euch
Johannes Mallow was eigentlich Gedachtnissport ist und wie |hr
Bilder und Geschichten nutzen kénnt, um Euch alltdgliche Dinge
endlich besser zu merken. Vorkenntnisse sind nicht erforderlich.
Ihr werdet (iberrascht sein, was mit der richtigen Betriebsanlei-
tung fiir Euren ,,Hirn-Muskel“ alles moglich ist.

Kino - einfach zuriicklehnen, genieBen und entspannen
Uberraschung: die Wahl des Films ist noch in Vorbereitung!

Party mit D)

Ein Raum ist vorhanden, der Rest lauft ganz spontan in Eigenre-
gie. Alle bis 99 Jahre sind willkommen! (Hundertjahrige nur mit
arztlicher Unbedenklichkeitsbescheinigung)

Nix dabei fiir Sie? -

Dann lassen Sie den Abend doch individuell ausklingen
Hotel und Umgebung bieten viele Moglichkeiten: Bier in der
Bar, Schwimmbad, Sauna, Kegelbahn, Spaziergang durch Wald
und Wiesen, Sonnenuntergang am Teich — allein oder mit Gleich-
gesinnten. Wer mide ist nach dem vollen Tagesprogramm, darf
sich natiirlich auch einfach aufs Zimmer zuriickziehen.

JOHANNESBAD

RAUPENNEST

FACHKLINIK | GESUNDHEITSZENTRUM

Anzeige

POLIO-SPEZIAL

Ihr kompaktes Gesundheitsprogramm

e g
e

Johannesbad Raupennest GmbH & Co. KG

Rehefelder StraBe 18 | 01773 Altenberg | Tel. +49 35056 30 - 4120 und - 4119 | Fax +49 35056 30 - 4122 | info.raupennestc

Wir bieten lhnen:
« 7 Ubernachtungen mit Vollpension
. Chefarztbetreuung wéahrend des Aufenthaltes
. 5 x Krankengymnastik einzeln (Trocken- oder Wassergymnastik)
inkl. manueller Therapie, 5 x Warmepackung mit Naturheilkompresse, 2 x Hydrojet
. Konsultationsangebot mit spezialisiertem Orthesenhersteller
. Chefarztvortrag ,,Folgen der Kinderldhmung*
. Abschlussgesprach mit dem Arzt
. Nutzung der weitldufigen Baderlandschaft

Termine 2023:
12.03.-19.03.2023 1 11.06.-18.06.2023 1 10.09.-17.09.2023 1 26.11.-03.12.2023

863,- € 933,- €

pro Person im DZ, pro Person im EZ,
zzgl. Géstetaxe zzg|. Gastetaxe

Verlangerungswoche:
799,- Euro/Person im DZ, zzgl. Géstetaxe
869,- Euro/Person im EZ, zzgl. Géstetaxe

Anreise: ab 14 Uhr, Abreise: bis 10 Uhr

hannesbad.com |www.johannesbad-medizin.com
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Baden-Wirttemberg

Landesverbdande

Woabhlaufruf der Landesverbandes Baden-Wirttemberg

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

Ihre Kandidatur miteiner kurzen Vorstellung (max. 500 Zeichen)
sowie ein Foto senden Sie bitte

bis spatestens 15. Marz 2023 (Ausschlussfrist) an:
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM),

Im Moos 4, 79112 Freiburg.

Alternativ kénnen Sie lhre Bewerbung mit dem Betreff ,,Kandi-
datur Landesverband Baden-Wiirttemberg“ per E-Mail senden
an info@dgm.org.

Landesverbdande

Ihre Kandidatur wird im Anschluss im Muskelreport 2/2023
und/oder auf dem Webabschnitt des Landesverbandes auf
www.dgm.org veréffentlicht. Die Wahl selbst wird im Friih-
sommer 2023 per Briefwahl stattfinden, damit sie unabhingig
einer weiteren Entwicklung der COVID-I9-Situation regular
und geregelt stattfinden kann.

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

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 Niirnberg und daher gut fiir
uns geeignet.

Wie bei allen Ausfliigen erwartet uns der Bus vom Piittner 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. Ware unsinnig von Neumarkt
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nach Niirnberg zu fahren um dann an Neumarkt vorbei nach
Regensburg. Zeit, die Fahrt mit Lebkuchen und Saft zu verkiir-
zen.

In Regensburg angekommen, geht es iiber die Steinerne Briicke
zur historischen Wurstkuchl. Diese Wurstbraterei, gilt als welt-
weit dltester Betrieb dieser Art. In der Zeit wahrend des Baus
der Steinernen Briicke von | 135 bis etwa | 146 soll hier bereits
ein Gebaude gestanden haben, das als Baubiiro, aber auch als



Werkkiiche fiir die am Briickenbau beteiligten Arbeiter gedient
haben konnte.

Also los, das Mittagessen wartet. Gut gestarkt 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 zuganglich, jedoch finden im Schlosspark und im Innenhof
des Schlosses jahrliche 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. Schén ruhig ist es hier. Nicht der
Trubel der iiblichen Weihnachtsméarkte, sondern Stinde von

Landesverbande

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 Korper etwas aufzuwarmen. Wir warten noch
etwas und dann geht es zur Blockhiitte, um mit einem abschlie-
Benden Kaffee und Kuchen den Marktbesuch abzuschlieBen.

Nach einem ldngeren FuB- oder Rolliweg erreichen wir wie-
der unseren Bus. Durch die Dunkelheit fahren wir zuriick nach

Nirnberg.

Der Niirnberger Muskelstammtisch

Tanzworkshop in Miinchen

Unter dem Titel ,,Novemberblues nicht bei uns“ fand am 25.
November 2022 ein Pilotworkshop mit tanzerischen Bewe-
gungsimpulsen statt. Dr. Rosalinde Fock-Niizel brachte uns mit
wunderbarer Musik in Bewegung. Durch die klassischen Klange
und Rhythmen kamen wir in einen guten Flow. Die einfiihlsame
und professionelle Anleitung motivierte alle Teilnehmerinnen,
sich mit viel SpaB und Freude zu bewegen. Alle wiinschen sich
eine Fortsetzung!

REHAMEDPOWER

Der brandneue Elektrorollstuhl RP1
- |hr idealer Begleiter in allen Situationen

Anzeige

- sehr kompakt und wendig
- vollgefederte Einzelradaufhdngung

Jetzt Probefahrt vereinbaren: kundenservice@rehamedpower.de

6O © @ @rehamedpower

www.rehamedpower.de
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Bayern

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

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

Wir berichten (iber ein gelungenes Beispiel fiir Beteiligungspro-
jekte: Die Regisseurin und Leiterin der Drehbuchabteilung der
Filmakademie Baden-Wiirttemberg, Franziska Buch, schrieb
an einem Drehbuch zu einem Film {iber einen muskelkranken
Jugendlichen. Der Film soll von den BAVARIA Filmstudios pro-
duziert und lber die ARD ausgestrahlt werden. Es sollte keine
Dokumentation, sondern eine Geschichte tUber 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 unterstiitzen kénnten.

Nicht Gber Behinderte, sondern mit ihnen

Das konnten wir uns gut vorstellen, da wir es fiir sinnvoll hal-
ten, sich an derartigen Vorhaben als Betroffene zu beteiligen.
Grundsitzlich sind wir der Auffassung, dass bei Projekten zu
behindertenrelevanten Themen die Betroffenen eingebunden
werden miissen. Nicht nur bei dieser Filmproduktion, sondern
auch bei baulichen MaBnahmen und diversen Neukonzeptionen
ist der Betroffenenblick notwendig, um ein realitdtsnahes und
niitzliches Resultat zu erzielen.

Der Film

Alle waren sehr begeistert iiber diese Herangehensweise und
so fanden mehrere Treffen und Videokonferenzen statt. Die
Frage, warum kein Muskelkranker als Darsteller eingesetzt
wird, stellten wir natiirlich auch und wir erfuhren, dass die Auf-
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Kameramann Konstantin Kréning, Markus Dippold
und Prof. Franziska Buch

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

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

Wir sind sehr froh liber die Tatsache, dass sich die Autorin wah-
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 Friihling dieses
Jahr ins Fernsehen kommen. Wir freuen uns darauf und sind
schon sehr gespannt.

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



Anerkennung fir
ehrenamiliches Engagement

Organisationen wie die DGM leben vom freiwilligen Engage-
ment. Auch in unserem Landesverband sind ca. 50 Personen,
Muskelkranke oder deren Angehodrige, in unterschiedlichen
Bereichen ehrenamtlich aktiv. Sie organisieren und begleiten
Selbsthilfegruppen, stellen ihr wertvolles Erfahrungswissen fiir
andere zur Verfligung und arbeiten teilweise eng mit den haupt-
amtlichen Mitarbeiterinnen zusammen. Eine Aufgabe mit be-
sonderer Tragweite ist die Tatigkeit im Vorstand des Landesver-
bandes, zu der die Vertretung der DGM nach aufen, aber auch
die Personalverantwortung fiir insgesamt elf Mitarbeiterinnen
gehoren. Nicht immer wird der groBe zeitliche Einsatz in ange-
messenem Umfang gewiirdigt. Umso schoner ist es, dass zwei
Aktive des Landesverbands Bayern zu Empfingen des baye-
rischen Ministerprasidenten eingeladen wurden und dort den
Dank fiir ihren langjahrigen Einsatz entgegennehmen konnten.

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

Landesverbande

Ehrung Elisabeth Schafer

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

Ministerprasident Markus Séder lieB es sich nicht nehmen, alle
Teilnehmenden personlich zu begriiBen und bedankte sich in
seiner Ansprache herzlich fiir das auBerordentliche freiwillige
Engagement der Ehrenamtlichen, die damit einen wichtigen
Beitrag fiir die soziale Gemeinschaft leisten. Auch der finanzielle
Wert der ehrenamtlichen Arbeit in Bayern ist beeindruckend: Er
wird auf ca. 8,3 Milliarden Euro geschatzt.

Wir freuen uns sehr iiber diese Anerkennung fiir Christine Rihl
und Elisabeth Schéfer, danken aber auch ganz herzlich allen an-
deren ehrenamtlich Aktiven unseres Landesverbandes, auf de-
ren Unterstiitzung wir téaglich zahlen kénnen.

Anzeige

ALS-PODCAST

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

Der ALS-Podcast bietet Menschen mit ALS und ihren Angehorigen
sowie anderen Betroffenen und Interessierten aktuelle Informatio-
nen zur ALS.

Prof. Dr. Thomas Meyer, Leiter der ALS-Ambulanz der Charité — Uni-
versitatsmedizin Berlin, diskutiert gemeinsam mit Gasten wichtige
und drangende Fragen zu den Themen der Diagnosestellung, Vari-
anten der ALS, Biomarker, Neurofilament, Genetik, Grundlagen-
forschung, Studien, Medikamente, ALS-App, Atembhilfen, Husten-

unterstiitzung, robotische Assistenz, Stand der ALS-Forschung in
Deutschland sowie Patienten- und Angehéorigenperspektiven.

Der ALS-Podcast erscheint seit Mai 2021 mindestens einmal im
Monat und wird durch die Boris Canessa ALS Stiftung gefordert.
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Zum Audio
bei Spotify

Zum Video
bei YouTube
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Myositis-Treffen in Minchen

Myositis-Betroffene, gerne auch mit Angehérigen und Menschen
aus ihrem Umfeld, werden herzlich zum Austausch am |. April
2023 von 14 Uhr bis |7 Uhr eingeladen.

Ort:

LMU-Klinikum Minchen,

Friedrich-Baur-Institut, Ziemssenstr. |a, Parkmoglichkeiten
bei Bedarf vorhanden in der Goethestraf3e 69

Landesverbdnde

Wir planen ein gemeinsames Treffen in lockerer Atmosphare
zum Gedankenaustausch.

Die Erfahrung aus den Online-Meetings der Myositis-Gruppe
des Bundesverbandes haben gezeigt, dass der Bedarf an per-
sonlichem Austausch groB ist. Oft erhdlt man wertvolle Tipps,
die den Umgang mit der Erkrankung erleichtern kénnen.

Verbindliche Anmeldung erbeten bis zum 16. Marz 2023

Die Gruppe wird begleitet von:
Wolfram SchultheiB,

Kontaktperson der Diagnosegruppe Myositis in der DGM

Albertine Deuter und Anne Mosbauer,

Psychosoziale Beratung, DGM-Landesverband Bayern

bei Frau Manuela Thaller,
Sekretariat des DGM-Landesverbands, Bayern-Siid

T 089 4400 57410, thaller@dgm-bayern.de.

Wir bitten um Anmeldung inkl. Angabe der Handynummer.

Landesverbdande

Es weihnachtet sehr — ein gemitlicher Jahresausklang
im Landesverband Berlin

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

Hohepunkte in diesem Jahr waren im
August unsere Jubilaumsfeier zum 40jah-
rigen Bestehen des Berliner Landesver-
bandes und die Neuwahl unseres Lan-
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desvorstandes im Juni, erstmalig mit der
Funktion eines Jugendbeauftragten. Wir
konnten in diesem Jahr wieder aktiver
mit Informationsstinden in die Offent-
lichkeitsarbeit gehen. So haben wir die
DGM und unseren Landesverband auf
der Neurowoche Anfang November mit
Unterstiitzung unserer Kontaktpersonen
prasentiert. Digital ging es auch weiter,
die Seiten auf unserem Webabschnitt auf
www.dgm.org wurden bunter und aus-
sagefihiger. So ist neu in diesem Jahr das
Siegel zur qualititsgesicherten 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 Klange 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 Moglichkeit
zu der Beantwortung vieler Fragen iiber
die Anderungen der neuen Pflegereform
im kommenden Jahr. Zum Abschluss der
Veranstaltung versammelten sich die Mit-
glieder bei Kaffee, Kuchen, netten Ge-
sprachen und weiteren weihnachtlichen
Klangen.
Sophie Hadrtel
|



Landesverbdnde

Gemeinsames Hallenboccia vom Gesprachskreis Nordost Berlin

Nachdem unsere Landesvorsitzende Tatjana Reitzig uns von der
Moglichkeit zum Hallenboccia zu spielen erzahlte, 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-WeiBensee. Insgesamt waren wir sechs Per-
sonen, zwei von uns mit Rollstuhl.

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

konnte mittels einer Rampe und FuBsteuerung sehr schén mit-
spielen. Was wir anderen mit einer gewissen handlichen Ge-
schicklichkeit austibten, hat sie mit der Ausrichtung ihrer Rampe
(Hohe und Fixierung) sowie der Auswahl des richtigen Balles
gespielt. Wir teilten uns in zwei Mannschaften auf und allen
Teilnehmenden packte nun endgliltig der Sportsgeist: Es entwi-
ckelten sich engagierte Duelle mit einem knappen Endergebnis
von 3:2 fiir Team Rot. Nach gut zwei Stunden verabschiedeten
wir uns voneinander und méchten uns im Januar 2023 wieder
zum Boccia treffen.
Michael Pietschker
Kontaktperson Landesverband Berlin

Anzeige

Komplexe Hilfsmittelversorgung
fur Patienten mit
neuromuskuldren Erkrankungen

Mobilitat Kommunikation Umfeldsteuerung

S S

Rollstuhlsondersteuerung

N’

Berlin 033731 702611 | Mulheim a. d. Ruhr 0208 780158-0 | Hamburg 040 50099494

.0
&N 101KT00ls
" RoliiTools

Weitere Infos unter:
www.talktools-gmbh.de
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Landesverbdande

Weihnachtlicher Gespréchskreis DM1 /DM?2

Am 18. November 2022 fand der weihnachtliche Gesprachs-
kreis DM|/DM2 im Mitgliedertreff der WBG ,,Solidaritat” in
Berlin-Friedrichsfelde statt. Trotz Grippewelle hatten sich 13
Mitglieder und deren Angehérige eingefunden.

Eingeladen war Oliver Bohm von der Firma ergoflix, der uns
die Elektrorollistiihle der Firma vorstellte. Besondere Merkmale
sind das einfache Zusammenklappen mit nur zwei Handgriffen
und die Mdglichkeit, den Rollstuhl in zusammengeklappter Form
mit Motorkraft tiber Stufen bzw. eine Rampe zu transportieren.
Fir Frihjahr 2023 haben wir abgesprochen, dass wir iber meh-
rere Tage einen der E-Rollstiihle zum Ausprobieren erhalten
und alle Interessierten eine groBere Runde drehen kdnnen.

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

Anke Klein

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
erklarte im Anschluss das Pflegestarkungsgesetz, das ab |. Janu-
ar 2022 in Kraft getreten ist. Wesentliche Anderung ist die Er-
héhung der Sachleistung um 5 Prozent, sowie eine stufenweise
Entlastung im Pflegeheim. AuBerdem wurde die Kurzzeitpflege
erhoht, nur die Verhinderungspflege bleibt gleich. Neu ist der
Anspruch einer persénlichen Assistenz im Krankenhaus fiir 14
Tage und eine |0-tigige Ubergangspflege im Krankenhaus bei
Entlassung. Der MDK heif3t nur noch MD, weil er unabhiangig
geworden ist. Fiir Privatversicherte ist Medicproof zustandig.
Die Begutachtung des MD findet wegen der Pandemie per Te-
lefon statt, Sprachlose kénnen eine andere Person fiir 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 nétig.
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Beim zweiten Treffen im April konnten wir uns wieder real sehen
und es kamen einige neue Teilnehmer dazu. Christine Schmidt
Statzkowski begleitete wieder die Gesprichsrunde und konn-
te uns wertvolle Hinweise bei der Suche einer behindertenge-
rechten Wohnung, sowie zur Beantragung eines WBS-Scheines
geben. Ebenso klarte sie uns liber die Nachbarschaftshilfe und
andere Alltagshilfen auf. Wie schén war es doch, sich nach lan-
ger Zeit wieder zu sehen. Auch wenn wir Abstand hielten und
der Raum gut klimatisiert ist, war die Nihe zu Gleichgesinnten
wohltuend.

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



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

Zum letzten Treffen im November konnten wir Herrn Stubbe
begriiBen. Er prasentierte den ,,munevo DRIVE, eine Kopfsteue-
rung fiir elektrische Rollstiihle, die auf Smartglasses basiert. Die
leichten Neigungsbewegung des Kopfes werden durch die Brille
erkannt und in Steuersignale umgewandelt. Somit kénnen selbst

Landesverbdnde

Landesverbdande

Personen, die nur noch iiber minimale Mobilitit des Kopfes
verfligen, ihren Rollstuhl eigenstandig und sicher fortbewegen.“
— so heift es auf der Homepage der Firma. Es gab die Gele-
genheit, dies selbst auszuprobieren. Dieser Einladung folgten
I5 Teilnehmende mit ihren Angehérigen und es gab auerdem
noch weitere wertvolle Informationen tUber 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 Landesverbdande Brandenburg

und Mecklenburg-Vorpommern

Trotz coronabedingter Ausfille trafen sich auch in diesem Jahr
41 Personen Anfang Oktober 2022 zum schon traditionellen
Treffen der Landesverbande 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 Grundbediirfnissen des
taglichen Lebens auszugleichen.

Hilfsmittel sind nicht nur als Gegenstinde wie z.B. Rollstiihle,
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 Begriindung der Verordnungen
nach §33 SGB V fiir den Betroffenen und nach §40 SGB XI zur
Unterstiitzung des Angehérigen zur Erleichterung der Pflege
ein und gab Tipps zu Widerspruchsbegriindungen bei ableh-
nenden Bescheiden durch die Krankenkassen. Im zweiten Teil
der Ausfiihrungen wurde das Recht auf Selbstbestimmung im
Wirkungsbereich des Bundesteilhabegesetz (BTHG) behandelt,
insbesondere zur kompensatorischen Assistenz in der Pflege

NEU!

Hilfsmittelnummer
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Bremen-Niedersachsen

Brandenburg

mit der Neuregelung in §78 SGB IX. Hier bieten Assistenzlei-
stungen zahlreiche Beschiftigungsméglichkeiten und -modelle
zur selbstbestimmten und eigenstandige Alltagsbewaltigung.

Samuel Troll (Psychotherapeut, Coaching & Beratung Hamburg)
stellte in seinem Vortrag am Samstag Méglichkeiten zum Auf-
bau und zur Stirkung der eigenen Widerstandskrifte (Resilienz)
und Wiedererlangung der Lebensfreude vor. Mit gemeinsamen
durchgefiihrten erlebnisorientierten Ubungen als Mechanismen
zur Stressbewiltigung wurden seine sehr interessanten Ausfiih-
rungen zusitzlich aufgelockert.

Am Samstagnachmittag gab es Familienfreizeit mit personlichem
Erfahrungsaustausch. Dariiber hinaus hatten die Schulungsteil-
nehmenden die Moglichkeit, iiber den jahrlich stattfindenden
Topfermarkt in Rheinsberg zu bummeln. Am Abend konnte
Rheinsberg in Flammen mit einem groBen Feuerwerk vom behin-
dertengerechten Schiff MS Remus aus bewundert werden. Beim
Abendessen auf dem Schiff wurden wir mit Livemusik bestens
unterhalten.

Es war ein spannendes Jahr

Landesvorstand
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Landesverbdande

Der Reisevortrag des querschnittgelihmten Andreas Prove am
Sonntagvormittag fiihrte 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 tiberaus grof3en
Gastfreundlichkeit der iranischen Bevolkerung.

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

Wir bedanken uns fiir die Gemeinschaftsférderung der Kranken-
kassen in Brandenburg sowie fiir die Projektférderung bei der
Barmer KK.

Benno Giinther

Schaut man sich die Welt derzeit an mit Klimawandel, Corona
und dem Krieg in der Ukraine, kénnte 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
Neuanfange, Kreatives und Hoffnungsvolles.

Was viele als Wohltat empfunden haben war, dass Gruppen-
treffen wieder in Prasenzform stattfinden konnten. Das ge-
meinsame Zusammenkommen, das Klénen, 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
Prasenz zusammenkommen, fast komplett unterscheiden. Wie
beide Gruppen kiinftig 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 Uber den Scheck



in Hohe von 10.000 Euro war riesengroB! Zum anderen haben
wir in Bremen das Landestreffen in den Tagungsraumen vom
ForumK des Roten Kreuz Krankenhauses abgehalten. Im Mittel-
punkt standen Vortrage zur Kinder- und Jugendmedizin sowie
die Begegnung der Mitglieder untereinander. Und schlieBlich 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 liber den Tellerrand hinaus. Und dann gab
es die gelungenen Uberginge in den Gruppen Wolfsburg und
Lineburg, in denen neue Leitende fiir die Gruppen gefunden
werden konnten. Dass ein Ubergang so reibungslos und glatt
funktioniert, ist nicht selbstverstandlich.

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

Landesverbande

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-
BegriiBung der Neumitglieder. Dabei stellen wir unsere Arbeit
vor, laden zu den Treffen ein und fragen nach Wiinschen 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 Prasenz. In Bremen haben wir uns getroffen, lang und ausgie-
big ausgetauscht und Plane fiir die Zukunft gemacht.

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

Scheckibergabe der
Muskeltour Westerstede

Christian Ziichner, Joachim SproB, Ingrid Haberland

Im Juni fand nach zweijahriger Corona-Pause wieder die
Muskeltour Westerstede statt. Knapp 500 Radfahrerin-
nen und Radfahrer traten in die Pedale und der Erlés der
Veranstaltung war bestimmt fiir die DGM. Es war ein sehr
schénes Event bei bestem Wetter und guter Stimmung. Mit
dabei in diesem Jahr war auch der Bundesgeschiftsfiihrer
der DGM, Joachim Sprof, 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 Gespriachsmoglichkeiten. Fir
die Radfahrenden wurden im Ziel Wiirstchen gegrillt. Ins-
gesamt ein toll organisiertes Event, fiir das man Hilke und

Anzeige
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Jetzt auch mit vielen
Sondersteuerungen

IS

@ TUNKERS

Erfindergeist serienmaBig.

TUNKERS" Maschinenbau GmbH

Am Rosenkothen 4-12 - 40880 Ratingen
Tel. +49 (0)2102 4517362 - elektromobile@
tuenkers.de - www.komfortmobile.de

Muskelreport « 01/2023

Bremen-Niedersachsen



Bremen-Niedersachsen

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 Ziichner
vom Landesvorstand nach Westerstede eingeladen. Zusammen
mit vielen Ehrenamtlichen, die bei so einem Projekt unerlasslich
sind, Uberreichte Hilke Sander den Scheck. Wunderbare 10.000
Euro sind fir den Landesverband Bremen/Niedersachsen zu-
sammengekommen. In seiner Dankesrede hob Christian Ziich-
ner die Bedeutung der Spende fiir 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.

Landesverbdnde

Landesverbande

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

DGM Beteiligung am Schattenbericht Hamburg
zum Landesaktionsplan fur Inklusion und Partizipation —

machen Sie auch mit!

Was miissen wir in Hamburg verandern, damit Menschen mit
Behinderungen uberall die gleichen Chancen haben — zum Bei-
spiel im OPNV oder auf der Arbeit? Was sollen wir an unserem
Gesundheitssystem verbessern? Wie kénnen wir als Hamburger
unsere Stadt so gestalten, dass jeder Uberall 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 langer 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 MaBBnahmen des Hamburger Senats
zusammen und wird stetig weiterentwickelt.

Im nachsten Jahr stellt Hamburg einen neuen Landesaktionsplan
zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-
BRK) vor. Aber wie wiirde ein Aktionsplan aussehen, der aus-
schlieBlich von behinderten Menschen selbst erstellt wird?
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Das Projekt Schattenbericht Hamburg eréffnet dazu eine Zu-
kunftswerkstatt. Bis Anfang 2024 wird diese von behinderten
Menschen geleitet und selbstbestimmt gestaltet.

Die Initiatoren mochten gemeinsam mit lhnen eine Vision fiir
ein inklusives Hamburg entwickeln:

* Wie stellen wir uns ein gutes Leben in Hamburg vor?

* Was bedeutet fiir 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 GriiBe,

Julia Roll
Landesvorsitzende DGM Landesverband Hamburg
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Dr. Carsten Schroter zu Gast beim Kasseler Muskelstammtisch

Dr. Schréter

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

Die Teilnahme an einer solchen MaBnahme ist fiir uns als chro-
nisch Erkrankte sehr wichtig. Durch die funktionell einge-
schrankte Bewegungsfreiheit ist die Férderung von physiothe-
rapeutischen, ergotherapeutischen, logopadischen und wenn
notig psychologischen Anwendungen zwingend erforderlich.
Kontrolliertes Training nach MaB3 sowie die Férderung von Ei-
geninitiative hat oberste Prioritdt, um den Verlauf auszubrem-
sen oder zu stoppen. Heilung wird hier nicht versprochen, aber
Besserung der Beweglichkeit und Steigerung der Gehfahigkeit
kann erfolgen. Es gibt viele verschiedene Muskelerkrankungen,
welche auch unterschiedliche Probleme hervorrufen. Die Teil-

nahme an einer Reha ist abhédngig vom Zustand der betroffenen
Person und soll die Selbstdndigkeit sowie Mobilitit férdern so-
wie den gesundheitlichen Zustand bessern.

Dr. Schroter zeigte anhand von Schaubildern und Studien, wel-
che Mdglichkeiten bestehen. Welche Behandlungen werden in
einer Klinik durchgefiihrt, was soll nach einem Aufenthalt weiter
getan werden? Die Anwesenden folgten dem Vortrag interes-
siert und konnten am Ende auch spezielle Fragen stellen. Wir
mochten uns nochmals recht herzlich bei Dr. Schréter bedan-
ken, gingen wir doch mit lichelnden Gesichtern und vielen guten
Gedanken nach Hause. Die Veranstaltung wurde nur in Prasenz
gefiihrt, auch in Zeiten von Corona ist ein personlicher Kontakt
oft die bessere Losung fiir die Beantwortung von Fragen.

Danke auch an die helfenden Hande welche vorab, wahrend und
nach der Veranstaltung fiir 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 | I. Marz 2023 von 14 bis 17 Uhr
im Saalbau Ronneburg, Gelnhauser Str. 2,
60435 Frankfurt am Main statt.

Parkplitze und Aufzug sowie Behindertentoiletten sind vorhanden.

Thema:

Niitzliche Alltagshelfer Marke Eigenbau, jeder Teilnehmende darf etwas

mitbringen (so gewiinscht).

Wir freuen uns auf rege Teilnahme!
Es griiBt der Vorstand

Aufstehhilfen MT-1

far Muskelkranke

Anzeige

&
L. *Mobile Aufstehhilfen
= |
 Sonderanfertigungen

¢ Sonderbauten
nach MaB

Franz RoseleroHa

Zum Dorteich 6 | 29576 Barum

T 05806-980030 | FR-Reha@t-online.de
www.franz-roeseler-ohg.de
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Mecklenburg-Vorpommern

ALS-Tag in Rostock

Die Klinik und Poliklinik fiir Neurologie der Universititsmedizin
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 fiir eine gelungene Veranstaltung.

Die Vortrage an diesem Tag richteten sich vor allem an ALS-
Patienten und deren Angehérige. 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 gefiillt.

Professor Dr. Johannes Prudlo, Oberarzt der Klinik und Polikli-
nik fiir Neurologie Universitatsmedizin Rostock, erdffnete den
Vortragsreigen mit dem Thema ,Vom Umgang mit Kognitions-
und Verhaltensstorungen®. 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 Fahigkeit, Probleme zu
I6sen bzw. Handlungen zu planen lasst nach. Typisch ist eine all-
gemeine Apathie gepaart mit fehlender Krankheitseinsicht.

Daraus ergeben sich Auswirkungen auf:

* die Verarbeitung komplexer Informationen
* das Treffen eigenstindiger Entscheidungen
* die Belastung der Pflegenden/Angehérigen
¢ die Entscheidung von Therapien.

Fir den Umgang mit den Erkrankten helfen bestimmte Ver-
haltensregeln:
* Aufgaben in kleinen Einzelschritten ausfiihren
(eins nach dem anderen)
¢ einfache Instruktionen erteilen
* keine offenen Fragen stellen (,,ja/nein®)
e strukturierte Routine/ Tagesstruktur;
ruhiges geordnetes Umfeld
¢ Sicherheitsvorkehrungen treffen bei Eigengefahrdung
(z.B. AbschlieBen)
* Nachsicht iiben, wo immer méglich
* eigene Grenzen der Belastbarkeit erkennen
(die der Pflegen-den/Angehdrigen) und Hilfe annehmen.

Im zweiten Vortrag referierte Malte Raether, Versorgungsarzt
des Landesamtes fiir Gesundheit und Soziales M/V, zu ,,Moglich-
keiten der Einstufung der Schwerbehinderung“. Nachdem er die
gesetzlichen Grundlagen erldutert hatte, informierte Malte Rae-
ther tGber Widerspruchs-, Anhorungs- und Neufeststellungsver-
fahren. Fiir die versorgungsarztliche Begutachtung gilt der Istzu-
stand. Eine Prognose wird in die Bewertung nicht einbezogen.
Interessant waren die Ausfiihrungen zu den Voraussetzungen fiir
die verschiedenen Merkzeichen auf den Behindertenausweisen
und flir den orangefarbenen Parkausweis.

In M/V werden jihrlich ca. 60.000 Antrige gestellt, die von
sechs hauptamtlichen Gutachtenden bearbeitet werden. Pati-
enten werden nicht persénlich aufgesucht. Die Arzte des Ver-
sorgungsamtes sind auf den Antrag inklusive aktueller Befunde,
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Arztberichte und der detaillierten Darlegung der Einschran-
kungen des Patienten angewiesen.

Dr. rer. medic. Katharina Linse von der Klinik fiir Neurologie
Dresden und DZNE Dresden, beschaftigte sich in ihrem Vortrag
mit ,,Seelischen Belastungen durch die ALS fiir Patienten und
Angehorige”

Die ALS-Erkrankung zeigt Belastungen auf mehreren Ebenen:

* physisch (Verlust von Alltagsfertigkeiten, Erndhrung, At-
mung, Spastik, Schmerzen...)

* sozial-organisatorisch (Versorgung und Betreuung organisie-
ren, Hilfsmittel...)

e psychisch (Angste, Sorgen, Autonomie-Verlust ...)

* sozial (Veranderungen sozialer Beziehungen)

e spirituell (Veranderung des Selbstbildes, Fragen nach Sinn,
dem ,,danach®...)

Die Bandbreite des Belastungs-Erlebens ist sehr grof3

* ignorieren, verdriangen, Hoffen auf Irrtum / Wunder

* emotionales Chaos: Trauer, Wut, Verzweiflung, Panik,
Uberforderung

* hoffnungslos: Riickzug, perspektivios, Antriebsmangel

* strukturiert-rational: Was ist zu tun?

¢ kampferisch: der verbliebenen Zeit moglichst viel Leben
abtrotzen wollen, alle Hilfe/Hilfsmittel nutzen

e Akzeptanz: Was sein wird, wird sein, ich nehme es an
und mache das Beste draus

Was also tun? (Was hilft MIR, was nicht?!)

* Unterstiitzung (professionell, Freunde/Familie) annehmen/
einfordern — féllt manchmal schwer

* planen, vorsorgen, sich informieren: Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht etc.

o reden“ — mit Liebsten, Arzten, ...

* zwischenmenschliche Beziehungen pflegen

* Priorititen setzen: Was ist jetzt ,,das Wesentliche*?

* Selbstfiirsorge, auf eigene Grenzen achten
(Wichtig fiir Angehorige)

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

Professor Dr. Dr. Andreas Herrmann, Leiter der Sektion fiir
Translationale Neurodegeneration ,,Albrecht Kossel®, Klinik und
Poliklinik fiir Neurologie Universititsmedizin Rostock, sprach
uber ,Neue Medikamente, Studien und Forschung*.

Zu Beginn betonte Professor Andreas Herrmann, dass die
Verbindung des Deutschen Motoneuronennetzwerkes (MND-
NET), des DZNEs und dem Europdischen Netzwerk von au-
Berordentlicher Bedeutung fiir 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-



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

Ein Ziel der Forschung ist, Moglichkeiten fiir individuelle The-
rapien fiir jeden Patienten zu entwickeln, abhingig vom Nach-
weis unterschiedlicher Biomarker bzw. Genverinderungen des
Patienten.

Landesverbdnde

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

Mecklenburg-Vorpommern

Verabschiedung

von Heide Walter als langjahrige ALS-Kontaktperson

Auf dem diesjahrige 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 Universitit Ro-
stock offene Tiiren eingelaufen mit dem
Wunsch Betroffene in einem ALS Ge-
sprachskreis zusammenzufiihren. Also
hat sie die Initiative ergriffen und ist,
nach einer Kontaktpersonenschulung der
DGM, Kontaktperson in Mecklenburg-
Vorpommern geworden und hat den
ALS-Gesprachskreis in Rostock ins Leben
gerufen und auch geleitet.

Winfried Méller,
Tatjana Reitzig,
Katrin Kdérner,
Heide Walter

Anfang 2022 erklarte sie, diese Arbeit
nicht mehr weiterfiihren zu wollen. Aber
mit Katrin Kérner brachte sie auch gleich
eine Nachfolge und neue Leitung fiir den
ALS Gesprachskreis mit Unterstiitzung
der Universitdtsmedizin Rostock ein.

Auf dem ALS Tag in Rostock, den sie
verantwortlich mit organisierte, wurde
sie flir ihre Arbeit von den Verantwort-
lichen der Universititsmedizin Rostock,
Professor Dr. Prudlo und Professor Dr.
Dr. Hermann gewiirdigt und ihr wurde
mit einem Gutschein fiir 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

Moller als stellv. Landesleiter genutzt,
um sich von Heide Walter als Leitung
des Gesprichskreises zu verabschieden
und ihr zu danken. Wir wiinschen Heide
Walter fiir den weiteren Lebensweg viel
Gesundheit und freuen uns, dass Sie uns
als DGM Mitglied weiter mit Rat und Tat
zur Verfiigung stehen mochte.

Die ALS-Kontaktgruppe M/V wurde stets
von einem Organisationsteam geleitet.
Susanne Ulrich als erfahrene Sozialarbei-
terin/Sozialpadagogin und Sylvia Rohring

Anzeige

mobilcenter’
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Wir sind Dein Partner
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gerechten Umbau
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www.zawatzky.de
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Mecklenburg-Vorpommern

Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz

als noch tdtige Mitarbeiterin der Neurologischen Universitats-
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 Kérner vorwiegend
diese Aufgaben iibernehmen. Wir wiinschen dem Team viel En-
thusiasmus und Kraft bei der Leitung dieses Gesprachskreises.

Gesprdchskreis
Muske(l)tiere Hamminkeln

Am 18. November 2022 haben wir uns noch einmal prasent
getroffen. Wir hatten die Firma ergoflix eingeladen, die uns ei-
nige ihrer Rollstiihle vorstellte. Ein besonderes "Gefahrt" ist der
Scoozy, ein sog. Elektromobil, allerdings ohne Lenkséaule und
Lenkrad — er wird mit Joystick gelenkt. Die Hochstgeschwindig-
keit liegt bei 15 km/h, ein schickes Gefahrt. In Deutschland be-
nétigt 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 Vorfilhrung blieb dann auch
noch Zeit zum Austausch, es waren wieder neue Teilnehmende
dabei, was uns sehr freut. Leider missen wir auch berichten,
dass wir bei diesem Treffen Giinter B. zum letzten Mal unter
uns hatten. Er ist am 26. Dezember 2022 verstorben. Wir wiin-
schen seiner Frau und den Angehdrigen eine gute Trauerbewal-
tigung. Wir denken an euch.

Fiir die Muske(l)tiere aus Hamminkeln
Patricia WeiBenfels

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 diirfen. Auch dieses Jahr wieder finanziert
durch die DGM Sternfahrt in Oberbillig.

Veranstaltungsort und Ubernachtung

Jugendherberge Leutesdorf
Rheinstr. 25, 56599 Leutesdorf am Rhein
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Auf dem ALS Tag in Rostock wurde auch an den langjihrigen
Landesvorsitzenden Helmut Madel, der sich lber Jahre fiir Men-
schen mit ALS engagierte, gedacht. Er verstarb im August 2022.

Winfried Méller und Tatjana Reitzig

E | 3
STERNFAHRT E. V.
OBERBILLIG

Programm

Unser Programm enthalt wieder interessante und aktuelle The-

men sowie viel Raum zum gegenseitigen Austausch, so dass fiir

jeden etwas dabei sein sollte. Einige Highlights sind:

* Vortrag: Hilfe und Unterstiitzung in Schule, Studium und Job
mit Behorden, Krankenkassen und so weiter sowie Informa-
tionen zu ,,JungeDGM* und ,,Familien-Kontaktperson*



* Einfithrung Para-Boccia mit der dt. Meisterin und den Boccia
Trainern der Sportfreunde Diakonie Bad Kreuznach

* Ausflug nach Koblenz zur Festung Ehrenbreitstein, Bundes-
gartenschau-Geldnde, Seilbahnfahrt nach Koblenz

¢ Traditionelle Rolli-Rallye

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

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

Kostenpauschale und Uberweisung
Die Kostenpauschale fiir dieses Wochenende (Vollpension)
betragt pro Person

e fur Erwachsene 38 Euro
e fiir Jugendliche ab 12 / junge
Erwachsene bis 29 Jahren 16 Euro

Teilnehmende mit einem ,B“ im Schwerbehindertenausweis
diirfen natiirlich eine Person als Begleitung kostenfrei mit an-
melden. Bitte im folgenden Formular entsprechend angeben.

Landesverbande

Die Pauschale tiberweist 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 4977331 1, guido.schulte@dgm.org
Adresse: Hadelwies 21, 54552 Udersdorf

Bitte beachtet: Die Anmeldung ist erst giiltig, wenn die beige-
fiigte Riickantwort und die Uberweisung bei uns eingetroffen
sind. Da die Anzahl der Plitze fiir die Familienfreizeit begrenzt
ist, erfolgt die Platzvergabe nach der Reihenfolge der Anmel-
dungen (spitestens bis 31. Marz 2023).

Falls ihr an einigen Programmteilen nicht teilnehmen kénnt oder
wollt, vermerkt dies fiir unsere Planungen bitte im Feld ,,Be-
merkungen®. Dies gilt insbesondere fiir die Ubernachtungen, da
sonst unnotig Stornokosten anfallen.

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

Euer Landesverbandsvorstand

DGM Sternfahrt Oberbillig 2022

Spendenibergabe

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 Motorrader und Quads in und um Oberbil-
lig unterwegs. Dazu standen den ganzen Tag tolle Bands und
Kiinstler auf der Biihne. Die meisten nahmen keine Gagen oder
verzichteten auf Reisekosten. Dadurch kam die stolze Spen-
densumme in Hohe von 8.500 Euro zusammen.

Am 6. November 2022 konnte die Scheckiibergabe 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 fiir die Familienfreizeit im Landesverband. Vom
Bundesvorstand war Silke Schliiter anwesend und bedankte sich
bei den Organisatoren der Sternfahrt.

Ausgezeichnete Losungefi®

Das erste intelligente Rollstuhl-Verladesystem!

+ Passt in jedes Fahrzeug. Passt fiir jeden Rollstuhl.
+ Auch wenn der Rollstuhl hoher ist als die Fahrzeug6ffnung.
+ Automatische Erkennung von allen Rollstihlen und Autos.
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Rheinland-Pfalz

Der Birgermeister von Oberbillig, Andreas Beiling bedankte
sich bei Markus Betz fiir die schon seit 2004 stattfindende Ver-
anstaltung. Sie sei ein Gewinn fiir die Gemeinde, die auch da-
durch weit iiber die Grenzen des Landes hinaus bekannt wurde.
Er habe schon alle Sternfahrten als Biirgermeister 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 ortlichen Vereinen, welche die Sternfahrt immer

T
i S sehr gerne mit ihren Freiwilligen unterstiitzen. Dazu gehoren:

die Freiwillige Feuerwehr, der Musikverein ,Fanfare®, der SV
Viktoria Wasserliesch/Oberbillig sowie der Heimat- und Ver-
kehrsverein, ohne deren Hilfe das Fest nicht durchgefiihrt wer-
den konnte.

Der Landesverband Rheinland-Pfalz bedankte sich fiir die Sum-
me von 4.250 Euro als zweckgebundene Spende, die ausschlieB-
V..n.r.: Bernd Schreiner (Schriftfiihrer DGM Sternfahrt), Ricky Schnurr, lich f,ljlr die JahrIIChe Familienfreizeit verwendet erd' Ple ande-
Silke Schliiter (DGM Vorstand), Michael Bader (Schatzmeister im Landes- re Halfte geht an den Bundesverband der DGMin Freiburg und
verband), Manfred Greis (Landesverbandsvorsitzender), Markus Betz wird fiir die Forschung bei Muskelerkrankungen eingesetzt.
(Vorsitzender DGM Sternfahrt)

Manfred Greis
Landesvorsitzender Rheinland-Pfalz

Erste Sitzung des neuen Vorstands
in Prasenz

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

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

Ausfiihrlich 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 priésentieren. Dieser ist von |6. bis 18. Juli. Wir wer-
den aber nur am Sonntag dort zu finden sein.

Stehend v. l.n.r.: Karl Josef Hundemer (Schriftfiihrer), Michael Bader
(Schatzmeister), Regina Michels (Beisitzerin), Guido Schulte (Beisitzer),
Manfred Greis (I. Vorsitzender), vorne v.l.n.r: Christine Fink (stellver-
Auch méchten wir einen Aufruf an unsere Mitglieder richten: tretende Vorsitzende), Kinya Albertie (Jugendbeauftragte). Auf dem

Wenn Sie Interesse an der Arbeit im Landesverband haben, bitte Foto fehlt leider Edgar Déll (Beisitzer).
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Landesverbande Rheinland-Pfalz

melden Sie sich bei einem der Vorstandsmitglieder. Dringend = Damit Sie zu den Namen der Vorstandsmitglieder auch ein Ge-

werden ehrenamtliche Kontaktpersonen gesucht, die anderen  sicht vor Augen haben, konnten wir endlich ein gemeinsames

Betroffenen mit Rat zur Seite stehen méchten. Gerne auch Frei-  Foto machen. So wissen Sie besser, wer in den nichsten drei

willige, die sich vorstellen kénnten, einen Gesprachskreis zu  Jahren die Geschicke des Landesverbands in den Handen hat.

leiten. Bei dessen Griindung bekommen Sie natiirlich die Unter-

stiitzung der Vorstandsmitglieder. Manfred Greis
Landesvorsitzender

Landesverbtinde

Mit groBer Trauer haben wir vom Tod unseres Mitglieds und Freunds Willy Klein erfahren. Er ist an
seiner Erkrankung ALS viel zu friih verstorben.

Willi fuihlte sich immer voller Tatendrang. Er war Krankenpfleger in Luxembourg, liebte Sport und
musizierte gerne. Musik iiberhaupt war seine groBe Leidenschaft. Im Abendprogramm der Anne
Kreiling-Mitgliedertage 202 erzéhlte er von seiner Begegnung mit der Band BAP und den Griinden,
Songs der Kélner 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 endgiiltig ein.

Er engagierte sich besonders und bei vielen Gelegenheiten, um Spenden fiir 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 iiber alles lachen und hatte immer ei-
nen passenden Kommentar auf den Lippen. Auch Uber sich selbst konnte er Witze reiBen. Natiirlich
hatte er auch seine nachdenkliche Seite.

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

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

Landesverbande

Liebe Mitglieder und liebe Angehorige im Landesverband Sachsen,

wir méchten Sie und euch ganz herzlich zu unserer Mitgliederversammlung am Samstag,
den 22. April 2023, in das Berufsférderungswerk, Hellerhofstrae 35, 01 129 Dresden,
einladen.

Es lohnt sich: Wir haben eine Dresdner Rechtsanwiltin und das inklusive Tanzlabor aus
Leipzig zu Gast. Fiir die Kleinsten gibt es wieder eine Kinderbetreuung.
Herzliche GriBe
Der Vorstand
[ |
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Sachsen-Anhalt

Gelungener Neustart

Landesverbande

des Stammtisch Chemnitz

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

Funkelnder Start in das Jahr

Als Jahresstart traf sich eine kleine Gruppe zum gemeinsamen
Austausch in Magdeburg. Nach einem gemiitlichen Kaffeetrin-
ken im Café Domschatz machten wir uns auf in die leuchtende
Innenstadt. Unter der Fiihrung von Herrn Willmann bewun-
derten wir die groBBen Lichtskulpturen und erfuhren wir viel
Wissenswertes, Rekordverdichtiges und Historisches Uber
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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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 Verfiigung.
Alexander Taubert von der Firma Ortho-
Vital gab uns einen Uberblick und Tipps
zu diesem Thema und stand fiir Fragen zu
Verfligung. Die Fragerunde wurde unter
den Anwesenden intensiv genutzt und es
erfolgte ein spannender Austausch.

Der nichste Stammtisch findet am Sams-
tag, den |l. Marz 2023, zum Thema
»Barrierefreiheit in meiner Wohnung und

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

Sie erreichen Anja Lippmann unter
TOI77 1699773

oder anja.lippmann@dgm.org
sowie Heiko Rosch unter

T 01573 9668842

oder heiko.roesch@dgm.org.

Janet Naumann
Vorsitzende
des Landesverbandes Sachsen

Landesverbdnde
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riger war es, die Baren als Wappentier fiir das Gebiet Anhalts
zu erkennen. Dass das Flugzeug fiir den ersten Motorflug in
Deutschland durch Hans Grade steht, war auch fiir einige neu.
Kennen Sie den beriihmten Barockkomponisten unter dem wir
uns versammelt haben? Das sind nur einige Beispiele von den
80 GroBelementen, die in der Stadt verteilt sind. Angefiillt mit
vielen funkelnden Eindriicken bleibt nur zu sagen: ,,Der Besuch
der Lichterwelt in Magdeburg lohnt sich.*
Beate Cwiertnia
Vorsitzende Landesverband
Sachsen-Anhalt

Landesverbdande

Landesverbdnde

Sportliches Seminarwochenende vom 21. bis 23. Oktober 2022

Nach zweimaligem, pandemiebedingtem ,, Trockenplanen® wur-
de sie nun tatsichlich Wirklichkeit, unsere erste Prisenzwo-
chenendveranstaltung. Es war kaum zu glauben: Der fiir alle so
wichtige Austausch, wihrend Corona vermisst, wurde wieder
moglich. Die Zimmer im Jensen Kolleg in Breklum waren ge-
bucht, fiir die Verpflegung gesorgt und die Referierenden hatten
zugesagt. Und zu unserer groBen 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 gemiitlichen Beisammensein im Bistro aus.

Am Samstag starteten wir die erste Yogaeinheit am Vormittag.
Die freundliche, kompetente Referentin Alexandra Hofinga (BDY/
EYU) erlauterte kurz ihr Programm und wir fingen mit ,,Stuhl-
yoga“ an. Dies ist eine sanfte Form des Yogas, mit dem Fokus auf
Atemiibungen, die auf einem Stuhl sitzend ausgefiihrt werden.

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 fiir die Beine) und wurden auf
eine Traumreise entfiihrt. ,Der Schlaf der Yogis“ lieB die Zeit
wie im Fluge vergehen und manch einer war erstaunt, dass eine
volle Stunde vergangen war, als wir die Augen wieder 6ffneten.
Alle waren begeistert vom Einblick in die Kunst des Yogas und
die Kommentare fielen beim anschlieBenden Stehkaffee und Ku-
chen duBerst 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 anschlieBendem netten
Austausch im Bistro aus.

Eine Programmanderung erwartete alle am Sonntagvormittag.
Unser Referent hatte sich bei einem Sturz einen Bruch zugezo-
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Schleswig-Holstein

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

Gitta Strand-Cook

Landesverbdnde

Landesverbdnde

Zitate von Teilnehmenden in der Riickschau:

>> Das Wochenende in Breklum klingt nach bei mr.

W Das Miteinander, die Gruppenbildung,
die Begegnungen, die Yogaiibungen,
die wunderbare Natur und das Essen.

W interessant und grope Klasse.

Mitgliederversammlung und Jahresabschluss 2022

Anfang Dezember 2022 war es wieder einmal so weit. Nach fast
|6 Monaten trafen sich 14 Mitglieder und Gaste in der Landes-
zahnarztekammer in Erfurt zur diesjahrigen 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 fiir die Mitglieder organisiert. Unsere traditionellen
Patientenakademien zu unterschiedlichen Themen wurden in
dieser Zeit ausschlieBlich online durchgefiihrt und teilweise
auch sehr gut angenommen. Ein besonderer Hohepunkt 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 {iber 20 Teilnehmer ein-
gefunden und nutzten das schéne Wetter zu einem Spaziergang
entlang der Wildgehege. Fiir uns sehr wichtig sind auch die jahr-
lich stattfindenden Thementage zur Schulung unserer Kontakt-
personen, die wir auch in diesem Jahr gemeinsam mit den Lan-
desverbéanden Sachsen und Sachsen-Anhalt durchgefiihrt haben.
Die wichtigste Arbeit unseres Vereins ist aber die tagliche Infor-
mation und Beratung der von einer neuromuskularen Erkran-
kung Betroffenen. Und diese Arbeit wird in erster Linie von den
I8 Kontaktpersonen und sechs Leitungen von Selbsthilfegrup-
pen geleistet. Dafiir dankte der Vorsitzende. Gleichzeitig ver-

Patientenakademie
,Hilfe=mein Kind hat eine
neuromuskulére Erkrankung”
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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
uibernehmen. 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 anschlieBenden Diskussion wurde von den Mitgliedern
dariiber beraten, wie die Teilnahme an den Veranstaltungen ver-
bessert werden kann und wie die Eigenverantwortung gestarkt
wird. Ein Schwerpunkt war dabei der Ausbau von Hybridveran-
staltungen. Der Vorstand wurde beauftragt zu priifen, 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 Gebdck klang die Veranstaltung zum Jah-
resabschluss aus.

Joachim Kohring

Landesvorsitzender

Im Landesverband Thiiringen gibt es seit langerer 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 neuromuskuldre Erkrankung®. Dazu hatten wir kompe-
tente Gesprachspartner eingeladen.



Dr. med. Ralf Husain, Oberarzt der Neuropéadiatrie am SPZ Jena,
gab zunichst einen Uberblick iiber die hiufigsten neuromusku-
laren Erkrankungen im Kindesalter. AnschlieBend berichtete er
Uber Diagnoseméglichkeiten und zu aktuellen Entwicklungen in
der Behandlung. Dabei unterstrich er die gegenwartigen 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
Padagogin, dass es vor allem darauf ankommt, sich selbst und
die Kinder zu stiarken und nicht die Krankheit in den Alltagsmit-
telpunkt zu stellen. Die Fahigkeiten und Stirken des Kindes zu
nutzen und sie in das Familienleben voll zu integrieren, sollte
das Ziel sein.

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

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

Landesverbande

Diagnosegruppen
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- P i bl b A e e

O iramd T |y

treuung ihrer muskelkranken Kinder finden. Auch kénnen die
Kinder Gleichbetroffene kennenlernen und neue Freundschaf-
ten schlieBen.

Diese Initiative wird weiterverfolgt. Wir priifen gegenwartig
gemeinsam mit dem Landesverband Sachsen, ob es sinnvoll
ist, eine eigenstandige Eltern-Kind-Gruppe fiir das Vogtland zu
griinden, in der dann alle Thiiringer Mitglied werden kénnen.
Interessenten fiir eine Eltern-Kind-Gruppe in Thiiringen kénnen
sich gern bei mir (joachim.koehring@dgm.com) melden.

Joachim Kohring
Landesvorsitzender

ALS

Amyotrophen Lateralsklerose ALS/FUS-Mutation

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

die Betroffenen, ihre Angehorigen und
das soziale Umfeld eine groBe Belastung
dar.

Etwa |0 Prozent der ALS-Patienten ha-
ben eine nachgewiesene genetische Form
oder familidgre Vorgeschichte, wahrend-
dessen man beim groBten Teil der Er-
krankten von Spontanmutationen spricht.
Speziell fiir die kleinere Gruppe der fa-
miliaren ALS (FALS) bietet die DGM in-
zwischen ALS-Gespriachskreise fiir Be-
troffene an. Aus diesem Kreis haben sich
unterschiedliche Subformen in der Muta-
tion gezeigt. Neben der SOD | -Mutation
sind das die C9orf72, TARDBP sowie
die FUS-Mutation und weitere. Insofern
ergeben sich dadurch unterschiedliche
Bedarfe, auch weil verschiedene Ansitze
in der Forschung vorsichtigen Anlass zur

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

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

Zu Gesprachskreisen oder zur Patien-
teninitiative / FUS-Mutation sowie zu wei-
teren Fragen kénnen Sie mit Tatjana
Reitzig unter T 030 94398684 oder tatjana.
reitzig@dgm.org in Verbindungtreten. Zu
den Gesprichskreisen wird dann person-
lich eingeladen.

|
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CMT/HMSN

Diagnosegruppen

Woabhlen in der Diagnosegruppe CMT/HMSN

Alle drei Jahre erfolgen laut der Geschidftsordnung der DGM
Neuwabhlen fiir die Leitungsposten der Diagnosegruppen. In der
Diagnosegruppe CMT/HMSN stehen diese Wahlen nun turnus-
gemal an.

Folgende Posten stehen zur Wahl:

* Vorsitzende/r

¢ Stellv. Vorsitzende/r

* Delegierte/r

e Stellv. Delegierte/r

Die Amtszeit betragt drei Jahre.

Der/die Vorsitzende ist mit seinem Amt automatisch auch
Delegierte/r der Diagnosegruppe. Der gegenwirtige Vorstand
wire 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 (liberneh-

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

Bewerbungen sind spatestens bis 31. Marz 2023

bei der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM),
Im Moos 4 in 79112 Freiburg einzureichen. Alternativ kénnen
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, diirfen Sie sich gern an mich wenden:
Ingolf Pernice, Vorsitzender der Diagnosegruppe CMT/HMSN
T 030847 24615

ingolf.pernice@dgm.org

DMD /BMD

Umgang mit der CMT unter psychologischen Gesichtspunkten —

Wege der Krankheitsbewadltigung

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

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 diesjahrigen Online-Fachtages
ein rundes Programm von gelungenen Vortragen fiir unsere Mit-
glieder anbieten. Knapp 40 Teilnehmende erfuhren viel zu den
Themen Sturzprophylaxe, Reiseplanung und neueste Technolo-
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Im zweiten Teil ging es um die sinnvollen, aber auch um die ge-
fahrlichen, weil dysfunktionalen Strategien der Bewiltigung von
Krankheit. Ehrlich belieB es nicht nur bei der Theorie, sondern
gab konkrete Tipps fiir den Alltag. Den Vortrag ist nachzulesen
unter: www.dgm.org/diagnosegruppe/cmthmsn/meldungen/the-
mentag-umgang-cmt-unter-psychologischen-gesichtspunkten-
wege.

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 Zusammenhange aus ihrer Praxis im neuromusku-
laren Bereich dar. Sie gab Tipps im richtigen Umgang mit dem



eigenen Koérper. Steherhalt vor Geherhalt kénnte den Teilneh-
mern im Ohr geblieben sein, da durch das moglichst lange Erhal-
ten der Stehfihigkeit wichtige Kérperfunktionen (Knochendich-
te, Druck auf FiiBe, Herz-Kreislaufsystem, Rumpfmuskulatur)
langer beansprucht werden kénnen. Entsprechende Praxisbei-
spiele fiir Ubungen wurde von Petra Mann vorgestellt.

Adina und Timo Hermann lieBen uns fantastische Einblicke in
ihre Reiseplanung und -durchfiihrung erleben und gaben uns mit
viel Bildmaterial jede Menge Hinweise an die Hand, wie man
sich diese einfacher machen kann. lhre ausgestrahlte Inspiration
und damit einhergehende Motivation, sich immer wieder aus
der eigenen Komfortzone heraus zu trauen, war eine wichtige
Schliisselbotschaft. 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 erméglicht 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-

Diagnosegruppen

Diagnosegruppen

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 zuriick und hof-
fen, im kommenden Jahr zusitzlich zur Online-Moderation auch
wieder personlich vor Ort in den Austausch mit unseren Mit-
gliedern kommen zu kénnen.

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

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

Woabhlaufruf der Diagnosegruppe LGMD

Alle drei Jahre erfolgen laut Geschaftsordnung Neuwahlen fiir
die Leitungsposten. Fiir die Diagnosegruppe LGMD stehen die-
se Wahlen nun turnusgemas an.

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

Folgende Posten stehen zur Wahl:
* Vorsitzende/r

e Stellvertretende/r Vorsitzende/r
* Delegierte/r

e Stellvertretende/r Delegierte/r

Die Amtszeit betragt 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 lhre Bewerbungen
bis spatestens 15. Marz 2023

bei der DGM, Im Moos 4,

79112 Freiburg ein.

Alternativ kénnen Sie lhre 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, diirfen Sie sich gerne
an die amtierende Vorsitzende wenden:
Hannelore Hoffmann
hannelore.hoffmann@dgm.org.
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Leben mit einer mitochondrialen Erkrankung -
aktiv bewdltigen statt passiv erdulden

Fachtag-Symposium fiir Patienten mit primaren mitochondrialen Erkrankungen

Nach einer mehr als dreijahrigen Corona-Zwangspause konnte
endlich wieder ein Fachtag der Mito-Diagnosegruppe in Pra-
senz, diesmal in Heilbronn, stattfinden. Der Fachtag wurde in
bewihrter Weise von Claus-Peter Eisenhardt eréffnet und die
Struktur und Aufgaben der DGM vorgestellt. Speziell fiir die
Mito-Gruppe wurden sowohl liber unsere Zusammenarbeit
mit der internationalen Mito-Gruppierung IMP und den aktu-
ellen Stand des mitoNETs berichtet. Mitochondriale Myopathien
wurden mit dem ICD-10 Schliissel 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 Uberblick iiber mitochondriale
Erkrankungen allgemein in ihrem Vortrag ,,Stand der Forschung
in Diagnostik und Therapie“. Sie ging auf Krankheitsursachen
und Symptome, den Weg der Diagnosestellung, Therapiemdg-
lichkeiten fiir Symptome, allgemeine BehandlungsmaBnahmen
fiir 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 augenirztlicher Sicht zum Thema.
Die Folien sind auf der Webseite zum Download verfiigbar. Sie
widmete sich besonders den Auswirkungen der langsam fort-
schreitenden Ldhmungen der externen Augenmuskulatur und
berichtete diesbeziiglich liber bisher bekannte und meist nur
symptomorientierte Therapieoptionen, Lid-OPs und Hilfsmit-
tel.

Prof. Dr. Ali Yilmaz sprach in seinem Vortrag ,,Herzbeteiligung bei
mitochondrialen Erkrankungen“ zunichst tiber die Symptome
einer Herzbeteiligung (darunter z.B. Herzstolpern, Herzklopfen
oder Herzrasen, Kurzatmigkeit und Schwindelgefiihl unter An-
strengung, rasche Ermiidung oder auch Wasseransammlungen
in den Beinen) und die sinnvollste Herangehensweise bei der
Diagnostik (korperliche Untersuchung, EKG, Herz-Ultraschall
und Langzeit-Blutdruckmessung, wenn méglich auch ein Herz-
MRT). Diese Untersuchungen sollten an spezialisierten Zentren
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durchgefiihrt werden. Zur Behandlung von Herzrhythmussto-
rungen und Herzschwiche bei neuromuskularen Erkrankungen
kommt als Therapieoption ggf. ein Herzschrittmacher oder De-
fibrillator infrage.

Der vierte und letzte Vortrag des Fachtags wurde von Prof. Dr.
Susanne Becker iiber kérperliche und psychische Lebensqua-
litit 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 tiberall im Korper auftreten
koénnen. Die Erfassung von Daten zu kérperlichen und psychi-
schen Symptomen ermdglicht die Untersuchung, inwiefern sich
die unterschiedlichen Symptomarten gegenseitig beeinflussen.
Die daraus folgende Erkenntnis lautete, dass Schmerzbehand-
lung und Psychotherapie in den Vordergrund riicken missen,
sofern Bedarf besteht. Ziel der Therapie ware die Entwicklung
eines multimodalen, individuellen Ansatzes fiir mehr Lebens-
qualitiat, zusammen mit z.B. einem Schmerztherapeuten mit
psychologischer Ausbildung.

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

Hinweis:

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

Mariella Oster,
fiir die Diagnosegruppe Mitochondriale Erkrankungen



Online-Fachtag:
Myofibrillare Myopathien
(MFM]

Bereits dem Programm konnte man entnehmen, dass es ein
auBerst interessanter und informativer Tag werden wiirde.
Entsprechend hatten sich viele interessierte Betroffene zu dem
Symposium angemeldet. Nach einer kurzen BegriiBung durch
den Bundesgeschiftsfilhrer der DGM Joachim SproB konnte der
erste Vortrag starten.

Prof. Christoph Clemen aus K&In 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
Ansitze erldutert. Aus ihrer eigenen Praxiserfahrung heraus er-
mutigte sie uns, mit unseren Therapeutinnen und Therapeuten
zusammenzuarbeiten und unsere Bediirfnisse zu formulieren.

Nach einer langeren 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 erschopfend darstellen kann, wurde doch durch die an-
schauliche Prasentation klar, welche Bedeutung der Protein-
stoffwechsel fiir die Muskeltatigkeit hat.

Diagnosegruppen
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Grundsatze

Nur die verklrzten Muskelgruppen
dehnen, die Haltung und
* Aufrichtung negativ beeinflussen
~+ Dehnung vor oder wahrend der
aktiven Bewegungslbung (Patient
kann die Vorteile erleichlerter
Bewegung besser ausnutzen)

Ein herzliches Dankeschon allen beteiligten Vortragenden. Im
letzten Online-Meeting der MFM-Gruppe waren sich alle einig,
wie wichtig es fiir uns Betroffene ist, im Rahmen solcher Fach-
tage aus erster Hand Informationen und Einschatzungen von
hochkardtigen Experten zu erhalten und in den sich anschlie-
Benden Fragerunden interaktiv Fragen stellen zu kénnen. Daher
ein ebenso herzliches Dankeschén an die Organisatoren Sonja
Lang und Bastian, sowie an Joachim SproB fiir die Moderation.

Wir freuen uns schon auf den Fachtag am 25. Marz 2023 in Es-
sen, vor allem, weil er in Prisenz stattfinden wird und es dann
auch die Moglichkeit des persénlichen Austausches gibt.

MMOD-Fachtagung
vom 21. bis 23. Oktober 2022

Um |8 Uhr begann der offizielle Teil der 0. Fachtagung im
Hessen Hotelpark Hohenroda mit einer ,,etwas anderen Begrii-
Bung® unseres neuen Vorsitzenden Klaus Grundmann, der die
BegriiBung in Frankisch und danach in normal Deutsch iiber-
setzt hat. Kerstin Swoboda, die stellv. Vorsitzende und Organi-
satorin der Fachtagung, ergidnzte um weitere organisatorische
Angaben. Die Teilnehmenden, die das erste Mal dabei waren,
haben sich beim anschlieBenden gemeinsamen Abendessen
gleich aufgenommen gefiihlt.

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

versitatskliniken 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 tdglich 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
Neuromuskularen Zentren in die Vernetzung aufgenommen
werden, dann setzen sich die Facharzte online zusammen und
besprechen besondere Fille, 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 fireinander®. Man merkte ihm an, dass er fir 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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mit dem Coach Michael Herold. Er hat uns aufgezeigt, mit wel-
chen Werten wir durch unser Leben gehen und wie wichtig die
richtigen Werte fiir 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
Geschiftsstelle in Freiburg referierte zu Hilfsmittelversorgung
und Wohnraumanpassung. Zuerst ging es um Kostentrager,
die jeweils die Hilfsmittel bezahlen sollen. Je nach Lebenslage
muss entschieden werden, wer fiir die Beantragung der richtige
Ansprechpartner ist. Wenn man ein Hilfsmittel benétigt, sollte
man in seinem Sanitdtshaus 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 fiir 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 Riickfragen des Kostentragers Bescheid weif3.
Erst wenn man das Papier mit der Genehmigung in Handen hiilt,
kann und sollte das Hilfsmittel bestellt werden. Genauso ver-
hilt es sich bei der Wohnraumanpassung: Hier muss begriindet
werden, warum man diesen Umbau braucht. Auch hier von al-
len Angeboten, Planen und Voranschldgen eine Kopie machen.
Solche BaumaBnahmen 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 kénnten.

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 fiihrte: ,,Mit Plan ins volle Leben®. Es konnten von Teil-
nehmenden online und aus dem Seminarraum Fragen gestellt
werden. Ich méchte mich noch einmal fiir die DenkanstoBe be-
danken, die er uns fiir unseren weiteren Lebensweg gegeben hat.

Um 18.30 Uhr stellte der Vorsitzende Klaus Grundmann die
Aktiven in der MMOD mit einer Prasentation vor und dankte
jenen, die sich engagieren, so dass eine solche wichtige Arbeit
Uberhaupt geleistet werden kann. Es wurde gezeigt, was wir
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bisher erreicht haben und wo wir noch besser werden kénnen.
Alle Kontaktpersonen wurden mit Bild vorgestellt, auch wurde
ein Ausblick in das Jahr 2023 gegeben, wo wir am 25. Marz 2023
am Patientenfachtag die MMOD vorstellen diirfen und auch un-
sere Untergruppe, die MFM, kann sich dort zeigen. Unser nich-
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 fiir die
gute Unterhaltung. AnschlieBend tibernahm unser D] 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-
Umristung. Den Vortrag hielt Frank Sodermanns aus dem
gleichnamigen Autohaus, das diese Umbauten ausfiihrt. Es
wurde angesprochen, dass die Beratung vorab sehr wichtig ist,
weil nicht in jedem Fahrzeug alle Umbauten méglich sind we-
gen Breite oder Hohe des Fahrzeuges. Zudem ist wichtig, dass
bei Umbauten nicht nur der Fahrzeugschein erweitert werden
muss. Auch der Fiihrerschein muss dementsprechend erweitert
werden. Auch hier fiel auf, dass Frank Sodermanns fiir 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 fiir einen Podcast zur Verfiigung — vielen Dank noch-
mal fiir das Engagement fiir 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 présent, bedankte
sich bei allen mit dem Wunsch, dass man sich 2023 gesund wie-
dersehe und wiinschte allen eine gute und unfallfreie Heimreise.

Klaus Grundmann
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Fachsymposium Myositis im Heinrich-Pesch-Haus in Ludwigshafen
,MYOSITIS — Ohne Muskeln GEHT es nicht!”

Vom 2. bis 14. Mai 2023 veranstalten die Diagnosegruppe
Myositis und die Familienbildung im Heinrich Pesch Haus zum
fiinften Mal das Fachsymposium Myositis. Am Abend des 12.
Mai 2023 wird ein Round Table zum Kennenlernen und Zusam-
mensein angeboten. Am |3. Mai starten dann die Fachvortrage
und Workshops. Wir laden alle Betroffenen, Angehérigen, 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
Iasst, mit welchen Medikamenten eine Myositis behandelt wird,
welche Nebenwirkungen durch die Medikamente auftreten
kénnen 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 diesjihrigen Symposium. In den von Betroffenen und
Angehorigen geleiteten Workshops zielt der Austausch in klei-
ner Runde darauf ab, sich iiber den Umgang mit der Erkrankung,
zu Fragen und Problemen auszutauschen. Diese Workshops
finden getrennt nach Geschlechtern, Angehérigen und Betrof-
fenen statt, um einen ungehemmten Austausch zu ermoglichen.
Es wird zusitzlich ausreichend Raum fiir den Austausch unter-
einander geben, um neue Kontakte zu kniipfen und alte wieder
aufleben zu lassen. Strategien und Hilfen im Umgang mit der
Myositis kénnen bei diesen Gelegenheiten auch miteinander ge-
teilt werden.

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

Kosten fiir komplette Tagung inkl. Ubernachtung(en)
und Verpflegung
Fir Mitglieder und Begleitpersonen
125 Euro p. P bei zwei Ubernachtungen
99 Euro p. P bei einer Ubernachtung

Fir Nichtmitglieder )
170 Europ. P bei zwei Ubernachtungen
140 Euro p. P bei einer Ubernachtung

Zur besseren Organisation bitten wir um Anmeldung
bis spatestens |. Mai 2023

bei der Familienbildung im Heinrich Pesch Haus,
Katholische Akademie Rhein Neckar,

Postfach 210623, 67006 Ludwigshafen.

Sie kénnen 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, kénnen Sie es te-
lefonisch bei Silke Schliiter unter T 05222 23 969 86 anfordern.

Bei Fragen zur Veranstaltung wenden Sie sich bitte ebenfalls an:
Silke Schliter, 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 veroffentlicht. In der vierten Folge ist der Rheumatologe
Dr. Peter Korsten zu Gast. Im Interview mit Silke & Jessica er-
klart 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, horen Sie rein! Entweder hier direkt (iber den QR-Code
oder (ber folgenden Link https://podcast242bf4.podigee.io.
Die Myositis-Podcasts sind neben Podigee auch bei Deezer,
Spotify und anderen Podcast-Plattformen zu finden. Viel Spal3
beim Anhoren!
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Bei Fragen, Anmerkungen, Anregungen, Feedback etc. kénnen
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 Unterstiitzung der AOK.
|
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Zur Wahl der Stellvertretung sowie als Delegierte haben sich folgende

Kandidatinnen gemeldet, die wir lhnen hier vorstellen méchten:

Stefanie Berlenbach
Bewerbung als stellvertretende Vorsitzende
und als Delegierte der Gruppe SMA
Hallo liebe Mitglieder, Ende 2019 trat ich
in die DGM ein. Seitdem unterstiitze 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, mochte ich mich gerne
zur Wahl stellen, um unsere Vorsitzende Steffi Vogler tatkréftig zu
unterstiitzen.

Ich bin Mutter einer 2017 mit SMA Typ Il geborenen Tochter und
mochte mich weiterhin fiir die Interessen und Belange von SMA-
Betroffenen sowie deren Angehérigen engagieren. Ich wiirde
mich daher sehr tber lhr Vertrauen und lhre Zustimmung freuen.

Dr. Kristina Probst-Schendzielorz
Bewerbung als stellvertretende Delegierte
der Gruppe SMA

Liebe Mitglieder, meine Tochter wurde
2016 mit einer SMA Typ | geboren und
seit diesem Jahr bin ich Mitglied der DGM.
Mir liegen die Interessen und Bediirfnisse
der von SMA-Betroffenen und deren Angehérigen sehr am Her-
zen und deshalb engagiere ich mich seit 2018 aktiv als Mitglied
in der Diagnosegruppe und als Kontaktperson fiir SMA. Uber Ihr
Vertrauen in mich und lhre Stimme wiirde ich mich sehr freuen.

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 lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Vorsitzende [ Stefanie Berlenbach

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Delegierte [ Stefanie Berlenbach

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Delegierte [ Dr. Kristina Probst-Schendzielorz
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Bitte senden Sie lhren Wahlschein
(in einem verschlossenen Umschlag)
bis zum 10. April 2023 an:

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

Auf dem (duBeren) Briefumschlag vermerken Sie bitte unbe-
dingt lhren Absender, damit wir lhre Wahlberechtigung priifen
konnen. Zusendungen ohne Absender werden nicht gewertet.

Alternativ bestehtdie Moglichkeit, denausgefiillten Wahlscheinzu
scannen oder zu fotografieren und als Anhang an info@dgm.org
senden. Bitte fiigen Sie als Betreff ,Wahl SMA-Gruppe“ an und
nennen Sie in der E-Mail lhren Namen und lhre Adresse.
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3rd International Scientific Congress

on Spinal Muscular Atrophy

i b e VA B ERITEH Y

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, Angehorige anderer medizinischer Fachberufe sowie Pa-
tientenvertreterinnen und Vertreter aus insgesamt 66 Landern
zusammen. SMA Europe e.V. ist ein Zusammenschluss von mitt-
lerweile 26 nationalen Patientenorganisationen aus ganz Euro-
pa, dessen eines Hauptziel die Férderung 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 prasentieren kénnen und
im Austausch miteinander neue ldeen entwickeln und neue Ko-
operationen beginnen kénnen. Wahrend 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 verfiigbaren Therapien verandernde Bild
der SMA eingegangen. So wurden neben den neuesten Daten

Worin sind Sie stark?
Wofir stehen Sie morgens auf?

Vier Fragen an ...

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 Vortragen, Workshops und Symposien
gab es insbesondere die Méglichkeit fiir den persénlichen Aus-
tausch.

Zum Ende des sehr ereignisreichen Kongresses gab Prof. Brun-
hilde Wirth aus Koéln, die langjdhrige Vorsitzende des wissen-
schaftlichen Beirats von SMA Europe ihren Riickzug bekannt.
Auch an dieser Stelle ein herzliches Dankeschén an Brundhilde
Wirth fiir ihr groBes Engagement. Den Staffelstab libergab sie
an Prof. Tom Gillingwater aus Edinburgh. Dieser rief in seiner
Abschlussrede alle Anwesenden dazu auf, auch weiterhin liber
die Grenzen von Fachgebieten hinweg zu arbeiten und sich aus-
zutauschen, um so neue Forschungsansitze zu finden, die fiir die
Patientinnen und Patienten eine tatsdchliche Bedeutung haben.

Der néchste Kongress, auf den sich bereits jetzt alle freuen und
auf den bereits hingearbeitet wird, wird 2024 in Gent in Belgien
stattfinden.

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 Riickmeldungen
zweier Personlichkeiten auBer- und innerhalb unseres DGM-
Kreises vor.

Vielen Dank an Hanna Zuckermandel und Joachim Gauck fiir
den diesmaligen Beitrag!
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Vier Fragen an ...

Wipem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Vier einfache Fragen an:

Frau Hanna Zuckermandel (Vorsitz JungeDGM):

1. Worin bin ich stark? r. }
LI;.:)H‘-%.‘-CJJ Gt 2y t_,;;__ y f,' (‘fﬂ Ft;/ |l, :z?’ﬂ[ {UI’.- j

2. Wofiir stehe ich auf? i fdees
Uit Josgndachery verrdcht 19€C7

3. Was macht mir Freude?
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4. anur bin ich dankbar?
Tar meies Tomi lf:’ die h-.vf’Iw
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!'Vkl‘;tm I""Luﬁ’d‘k{g{ﬁﬁ’ﬂf

{ by #LET -‘Lll"‘}ﬁ-“(_\t“lt?_fﬂt

V""lf!I m“ﬂf!‘f;{’ \II f_r'ul""{ﬁb"\ bg/hair ?L
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Vielen Dank, Frau Zuckermandel

% mesdienzmadell
www. coaching:spross.de
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Vier Fragen an ...

YWpem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Vier einfache Fragen’an:

Herrn Joachim Gauck (Bundesprasident a.n.)

1. Worin bin ich stark?
Freals efest; fit sk /letetion
Mmf’-rjﬁg‘-w
2. Wofiir stehe ich auf? 4/&%/.
i et Rerine’ CeecfErt i
e ol et/ eoresbe, Yol OOt P de S
3. Was macht mir Freude? / .
/*'memm Zec mﬁzm , Ole Oees jgé@ﬁﬁ&
5&@«% ;

4. Wofiir bin ich dankbar?

ﬁr— Tttle el g{mqﬁé}?‘ ’Mm{ %f"ﬁg:ﬁg

Adleq - Haaﬁpc&&u ﬁ@f‘&c

il ﬁﬁua s ’E G 2P
~, ol mﬁa «%’74{ RL TIr'Alice

Vielen Dank, Herr Gauck.

& Resilienimoden
www.coaching-spross.de
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Begehung im Neuromuskularen Zentrum Brandenburg

Auch aufgrund des Flachenlandes ist das Neuromuskuldre Zen-
trum (NMZ) Brandenburg auf mehrere Standorte im Bundes-
land verteilt. Auf der einen Seite sicherlich ein Vorteil, da fur
Patienten ein regional passendes Angebot unterbreitet werden
kann. Auf der anderen Seite ein hoher Kommunikationsauf-

wand fiir die Behandelnden. Als Sprecher des Muskelzentrums
ist Dr. Albert Griiner (Chefarzt Eberswalde) sehr erfolgreich
bemiiht, 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 (Konigs
Wousterhausen), Prof. Jens Schmidt (Neurologie Rudersdorf) in
Prasenz begriiBen. Am Bildschirm beteiligt waren Dr. Tobias
Miiller (Chefarzt Neurologie Neuruppin), Dr. Arntzen (Chefarzt
Pulmonologie Angermiinde und éarztlicher Direktor der GLG-
Krankenhauser), Dr. Mona Dreesmann (Cheférztin Neuro- und
Sozialpadiatrie, Potsdam), Dr. Kathleen Schachtschneider (Neu-
ro- und Sozialpadiatrie, Potsdam), DM. Peter Bernt (Sozialpadi-
atrisches Zentrum Frankfurt/Oder) sowie Dr. Philipp Demmer
(Humangenetik Potsdam). Von der DGM nahmen PD Dr. von
Moers, Joachim SproB, Benno Giinther sowie Heinz Striiwing
teil. Die DGM-Sozialberaterin Kerstin Hartung war ebenfalls
online zugeschaltet.

Herr Dr. Griiger berichtete von regelmaBigen Fallbespre-
chungen, funktionierenden Kooperationen auch mit Angebo-
ten aus Berlin sowie kollegialem Austausch untereinander. Das
Flachenland 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 persénliche Kontakt zwischen
den Akteuren wird im Sine der vielen Patientinnen und Patienten
eingesetzt. Im gemeinsamen Gesprach wurden Erwartungen
und Perspektiven besprochen sowie Vereinbarungen getroffen,
die zum Wohle der Betroffenen mit einer neuromuskularen Er-
krankung eingesetzt werden. Im Namen vom Landesverband
Brandenburg sowie vom Bundesvorstand dankten Heinz Striiw-
ing sowie PD Dr. Arpad von Moers den Medizinerinnen und
Medizinern fiir ihr hohes Engagement. Besonderer Dank geht
an Dr. Griiger, der die Faden in der Kommunikation im NMZ
Brandenburg in der Hand hilt.

Teilnahme an der Evaluation des DGM-Patientenlotsenprojekts

Seit drei Jahren unterstiitzen Patientenlotsinnen an den Neuro-
muskuldren Zentren Goéttingen, 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 Méglichkeit, sich an der Evaluation des Projekts zu beteiligen.

Fir eine Teilnahme an der Evaluation und fiir 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 Bediirfnisse und Anliegen entscheidend sind.
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Forschungsprojekt GrowDMD

Medizin & Forschung

Internationale Projektarbeit in den Raumen der DGM

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

Fiir Jugendliche mit DMD, aber auch bei vielen Menschen mit
anderen Diagnosen besteht weiterhin groBer Verbesserungsbe-
darf. Gerade fand das erste Prasenzmeeting in Freiburg in den
Raumen der Klinik fiir Neuropédiatrie und Muskelerkrankungen
sowie der Deutschen Gesellschaft fiir 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

Prof. W. Stenzel, PD Dr. H. Kélbel, Prof. H.H. Gobel

Mit PD Dr. Heike Kolbel (Essen) hat das Myopathologie-Fellow-
ship an der Charité Berlin begonnen. Initiator und Leiter Prof.
Werner Stenzel leitet gemeinsam mit Prof. Hans-Hilmar Gébel
diese Forschungsvorhaben, bei dem diagnostisches Spezialwis-
sen zur Verfligung steht und versucht wird, unter Lehraspekten
das Spektrum myopathologischer Veranderungen in der Skelett-
muskulatur zu explorieren. Die DGM férdert diesen hochran-
gigen Fachaustausch, der fiir die Teilnehmenden verbunden ist
mit einem |4-tagigen Aufenthalt an der Berliner Charité. Fiir PD
Dr. Heike Kolbel 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 Gliedergiirtelmuskeldystrophien weiter fortzu-
fihren.*

Das Fellowship wird fortgefiihrt mit vier weiteren Stipendiaten

im Jahr 2023.
|
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Ausschreibung

Ulrich-Brodefler-FSHD-Forschungspreis 2023

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

Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM) schreibt den
Ulrich-BrodeBer-FSHD-Preis aus. Der Preis wurde von dem im
Jahre 2017 verstorbenen DGM-Mitglied Ulrich BrodeBer gestif-
tet und dient der Férderung der Forschung auf dem Gebiet der
Fazio-Skapulo-Humeralen-Muskeldystrophie (FSHD).

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

Der Preis wird in zwei Stufen vergeben und ist unterschiedlich
dotiert.

|. 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 liber 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 endgiiltig fest-
gelegt, die Preistrager werden rechtzeitig informiert.

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

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

T 07665 9447-0

Fax 07665 9447-20

inffo@dgm.org

www.dgm.org

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

Patienten mit besonders schweren Erkrankungen benétigen oft mehr Heilmittel. Im Rahmen
der G-BA Beratungen sowie der Gesprache zwischen KBV und des GKV-Spitzenverbands sind
folgende Listen von Diagnosen erstellt worden, deren Verordnungskosten vor Einleitung eines
Priifverfahrens 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 Moglichkeit der Langfristigkeit anzuspre-
chen. Eine Genehmigung auf Anerkennung der gelisteten Diagnosen als "Besonderer Verord-
nungsbedarf" durch die Krankenkassen ist nicht erforderlich! Es ist moglich, eine Behandlung
bei medizinischer Notwendigkeit ab der ersten Verordnung fiir eine Behandlungsdauer von

maximal 12 Wochen auf einem Verordnungsblatt zu verordnen.
|
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DGM-Kongress 2025 in Giefden

Medizin & Forschung

Die Mitglieder des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats
(MWB) beschlossen auf ihrer Novembersitzung einstimmig, den
Neuromuskuliren Kongress im Jahr 2025 in GieBen stattfinden
zu lassen. Die Kongressprisidentschaft wird iibernommen von
Prof. Anne Schianzer, Prof. Heidrun Kramer-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 Neuromuskuldren
Erkrankungen. Konkrete Themen waren: Anwendungsbeglei-
tende Datenerhebung bei den SMA-Therapien, Covidl9 und
Muskelkrankheiten sowie die Ausschreibungen der Forschungs-
projekte bzw. Forschungspreise 2023. Die Vorsitzenden des
Beirats, Prof. Jens Schmidt sowie Prof. Julian GroBkreutz, konn-

ten insgesamt 27 Teilnehmende aus den bundesdeutschen Mus-
kelzentren in Prisenz begriiBen. Als Referate konnte Dr. Andreas
Ziegler das ambitionierte Projekt ,Integrate ATMP* und Prof.
Jeanette Erdmann die Aktivititen 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 gebiindelt, gemeinsame Vorhaben besprochen und
entsprechende Absprachen getroffen. Fiir die Muskelszene sind
derartige Kommunikationsplattformen notwendig, die Diskus-
sionen der Behandelnden fiihrt zu verbesserten Versorgungs-
méglichkeiten an den jeweiligen Standorten.

Sitzungseréffnung durch den Vorsitzenden Prof. Jens Schmidt
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Erstes Videoforum ,Neuromuskulére Erkrankungen” erhalt
grof3e Resonanz auf der Neurowoche 2022 in Berlin

Expertinnen und Experten sowie Patientinnen und Patienten scharfen durch praxisnahe und fallbasierte
Videos den klinischen Blick fiir neuromuskularen Erkrankungen.

Videalonam Mouscrrmibalire Erbearhungen

Neuromuskuliare Erkrankungen (NME) umfassen eine hete-
rogene Gruppe von mehr als 1000 genetischen oder erwor-
benen Erkrankungen, welche sich durch ein breites phanoty-
pisches Spektrum in Bezug auf muskuliare Symptomatik sowie
extramuskulire Organmanifestationen auszeichnen. Eine Un-
terscheidung der Krankheitsentititen ist oft erst nach einem
langen, sorgfiltigen diagnostischen Prozess mdglich. Um die
Zeit bis zu einer sicheren Diagnose zu verkiirzen, war es den
Organisatoren und den beitragenden Betroffenen ein Anlie-
gen, neben der standardisierten Diagnostik, einen ,klinischen
Blick“ fiir klassische Krankheitsmerkmale und ,,red flags* zu ent-
wickeln.

Das |. Videoforum ,,Neuromuskuldre Erkrankungen® hat sich
auf die haufigeren der seltenen NME des peripheren Nervens
und der Muskulatur fokussiert. Erganzt wurden die Videobe-
spiele durch eine prizise Aufarbeitung diagnostischer, thera-
peutischer und besonderer Aspekte der Erkrankungen fiir den
Klinker. Der Blick hat sich dabei auch auf die extramuskuldren
Organmanifestationen, wie z.B. die myotone Katarakt oder die
endokrinen Storungen bei der myotonen Dystrophie gerichtet
und somit die Notwendigkeit der interdisziplindren Zusammen-
arbeit vieler Fachdisziplinen verdeutlicht.

Muskelreport « 01/2023

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

wret [muwid] fir Newrodegie, lnere- / Algeesinnndizi

Snapshot der Online-Teilnehmendenzahl

Diese Vielfalt und die interdisziplindre Darstellung haben mit
mehr als 800 Teilnehmenden in Prasenz und zusitzlichen 1515
Teilnehmenden online das groBe Interesse und die Notwendig-
keit hochqualitativer und praxisnaher Fortbildungen im Bereich
der NME aufgezeigt. Wihrend der Veranstaltung gab es nicht
nur viele Fragen, sondern auch positives Feedback iiber die
Chat-Funktion. Damit hat der Auftakt dieses Veranstaltungsfor-
mates alle Erwartungen ubertroffen.

Das Moderatorenteam (Prof. Dr. Peter Young, PD Dr. Jana
Zschiintzsch 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 Zschiintzsch) be-
danken sich nochmals herzlich bei den Patientinnen und Patien-
ten, den Organisatoren der Neurowoche und der DGN.

PD Dr. Jana Zschiintzsch
und Prof. Dr. Peter Young



Im Folgenden informiert uns Sigrun von Hasseln-Grindel, Rechtsanwiltin,
Publizistin und Mitglied der DGM zu interessanter Rechtsprechung.

Schwerpunkithema

MaBnahmen zur Verbesserung des individuellen
Wohnumfeldes des Pflegebediirftigen

GemiaB §40 Abs. 4 Sozialgesetzbuch (SGB) Xl kénnen Pflege-
kassen finanzielle Zuschiisse bis zu insgesamt 4.000 Euro , fir
MaBnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes
des Pflegebediirftigen gewidhren, beispielsweise fiir technische
Hilfen im Haushalt, wenn dadurch im Einzelfall die hausliche
Pflege erméglicht oder erheblich erleichtert oder eine maoglichst
selbstindige Lebensfiihrung des Pflegebediirftigen wiederherge-
stellt wird.”

Welche Mainahmen werden in der Regel bewilligt?

Ein wesentliches Versorgungsziel ist die Barrierefreiheit. So
werden etwa der Einbau von fest installierbaren Rampen und die
Verbreiterung von Tiiren in der Wohnung bis zu einer Hohe von
4.000 Euro bezuschusst. Bezuschusst werden auch die Schaf-
fung von Kiicheneinrichtungen, welche mit Rollstuhl unterfahr-
bar sind, Veranderung der Hohe von Arbeitsplatte, Kiihlschrank,
Herd, Spiile, Schaffung von herausfahrbaren Unterschranken,
Absenkung von Kiichenoberschrinken, ebenso die Verlegung
eines rutschhemmenden Belags oder Einstiegshilfen in die Bade-
wanne. AuBerhalb der Wohnung kénnen zwecks Erméglichung
einer selbstiandigen Lebensfiihrung des Pflegebediirftigen bis zu
(einmalig) 4.000 Euro fiir die Anpassung eines Aufzugs an die
Bedurfnisse eines Rollstuhlfahrers, die Installation von Haltestan-
gen, die Absenkung eines Briefkastens auf Greifhdhe oder Ver-
anderungen von Treppen, zum Beispiel die feste Installation von
Treppenliften, bezuschusst werden.

Ist der Einbau einer Klimaanlage eine ,,MaBBnahme zur
Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes des Pflege-
bediirftigen‘? Nicht alles, was nach Ansicht des behandelnden
Arztes oder des Pflegedienstes als notwendige Verbesserung
des individuellen Wohnumfeldes des Pflegebediirftigen 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 fiir ihre
schlecht isolierte Dachwohnung. In den letzten Sommern wur-
den teilweise {iber Stunden konstant weit tiber 30 Grad Celsius
gemessen. Auch in den Nachten kiihlt es nur unzureichend ab.
Ihr Betreuer hatte ausgefiihrt: Aufgrund der bei Annemarie vor-
liegenden sehr schweren Erkrankungen sowie der halbseitigen
Lahmung, der Bettlagerigkeit, des Diabetes, des immer wieder
auftretenden Dekubitus etc. bestiinde trotz der sehr guten Pfle-
ge mit bis zu sieben Einsdtzen am Tag bei diesen hohen Tem-
peraturen und der damit einhergehenden SchweiBentwicklung
ein deutlich erhohtes Risiko von Hautldsionen, Entziindungen
im Genitalbereich bei Erfordernis zum Tragen von Windeln,
Atmungsbeeintrachtigungen durch die vorliegende Herzerkran-
kung und der extremen Immobilitat. Durch die Installation einer

Recht

Klimaanlage zur moderaten Absenkung der Zimmertemperatur
in den erwiesenermaBen heiBeren Frithsommer- und Sommer-
monaten, werde die Pflege der Klagerin erleichtert beziehungs-
weise das Ergebnis der vielféltigen pflegerischen MaBnahmen
zur Vermeidung der genannten Gefihrdungslagen nachhal-
tig verbessert. Dem Antrag war ein Kostenvoranschlag tiber
4.050,76 Euro beigefiigt.

Die Pflegeversicherung lehnte den Antrag ab. Die dagegen er-
hobene Klage wurde vom Sozialgericht Stuttgart abgewiesen.
Der Einbau einer Klimaanlage in die Dachwohnung der Klagerin
stelle keine wohnumfeldverbessernde MaBBnahme im Sinne des
§40 Abs. 4 SGB Xl dar. Ein direkter Zusammenhang mit der
Pflegebediirftigkeit beziehungsweise den Behinderungen der
Klagerin sei nicht erkennbar. Eine standardmaBige Nutzung der
Wohnung sei vielmehr bereits jetzt moglich. Hieran dndere der
Umstand, dass es in Dachgeschosswohnungen in den Sommer-
monaten in der Regel warmer ist als in anderen Wohnungen
nichts, denn dies stelle keine behinderungsbedingte Einschran-
kung der individuellen Wohnumgebung dar. Eine Klimaanlage
sei ein normaler Gebrauchsgegenstand des téglichen Lebens,
welcher weder speziell fiir die Bediirfnisse behinderter Men-
schen konzipiert worden sei, noch (iberwiegend von diesem
Personenkreis genutzt wiirde. Dariiber hinaus sei der Einbau
einer Klimaanlage auch deshalb nicht bezuschussungsfihig, weil
er nicht zur Erméglichung oder Erleichterung der Pflege bezie-
hungsweise zur Ermoglichung der selbstindigen Lebensfiihrung
der Klagerin erforderlich sei. So sei nicht ersichtlich, inwie-
weit durch den Einbau einer Klimaanlage eine Uberforderung
der Pflegeperson vermieden werden solle, noch wie die Kla-
gerin hierdurch eine gréBere Selbststandigkeit wiedererlangen
konnte. Weiter komme es nicht in erster Linie auf die indivi-
duellen Bediirfnisse, Vorstellungen und Lebensgewohnheiten
des einzelnen Pflegebediirftigen an. MaBgebend sei vielmehr
ein Ublicher und durchschnittlicher Wohnungsstandard, wie er
sich aus dem Wirtschaftlichkeitsgebot ergiabe. Der Einbau einer
Klimaanlage zidhle nicht zur Standardausriistung von Hausern
oder Wohnungen. Es handele sich vielmehr um eine MaBnahme,
die der Herstellung eines gehobenen Wohnkomforts diene, also
Uber 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 jahrlich tausenden
hitzebedingter Sterbefille bei vulnerablen Bevélkerungsgrup-
pen in Deutschland dndert, zumal die Rente oftmals nur eine
schlecht isolierte Dachwohnung zulasst.
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Gehort die Anschaffung einer Rollstuhlgarage zu einer
wohnumfeldverbessernden MaB3nahme?

Der 50 Jahre alte Max (Pflegegrad 3) hatte nach seinem Umzug
in den Bereich Detmold bei seiner Wohnung keine Moglichkeit,
sein arztlich verordnetes Elektromobil wetterfest unterzustel-
len. Deshalb beantragte er die Kosteniibernahme fiir die An-
schaffung einer abschlieBbaren, winterfesten Unterstellmog-
lichkeit — ,,Rollstuhlgarage®. Die Pflegeversicherung lehnte den
Antrag ab. Die dagegen erhobene Klage wurde vom Sozialge-
richt Detmold mit der Begriindung abgewiesen, eine Rollstuhl-
garage ermdgliche weder die hausliche Pflege, noch erleichtere
sie diese erheblich, noch fiihre sie dazu, dass eine mdglichst
selbststindige Lebensfiihrung des Klagers wiederhergestellt
wiirde. Sozialgericht Detmold Urteil vom 21.5.2019 — S 18 P
29/17, BeckRS 2019, 13486

Aus der Rechtsprechung

Recht

Welche MaBnahmen werden in der Regel nicht bewilligt?
Im ,,Gemeinsamen Rundschreiben des GKV-Spitzenverbandes
(Spitzenverband Bund der Pflegekassen gemaB & 53 SGB XI)
zu den leistungsrechtlichen Vorschriften des SGB XI vom
20.12.2022 (S. 227f) wurde festgelegt, dass ,insbesondere fol-
gende MaBnahmen keine MaBBnahmen i.S. von § 40 Abs. 4 SGB
Xl sind“: ,,Ausstattung der Wohnung mit einem Telefon, einem
Kihischrank, einer Waschmaschine, Verbesserung der War-
meddammung und des Schallschutzes, Reparatur schadhafter
Treppenstufen, BrandschutzmaBnahmen (zum Beispiel Herdsi-
cherungssysteme), Herstellung einer funktionsfahigen Beleuch-
tung im Eingangsbereich oder Treppenhaus, Rollstuhlgarage,
Errichtung eines iberdachten Sitzplatzes, elektrischer Antrieb
einer Markise, Austausch der Heizungsanlage, Warmwasserauf-
bereitung, Schénheitsreparaturen (Anstreichen, Tapezieren von
Winden und Decken, Ersetzen von Oberbeldgen), Beseitigung
von Feuchtigkeitsschiaden, allgemeine ModernisierungsmaB-
nahmen.* Ob eine Klage gegen einen ablehnenden Bescheid der
Pflegeversicherung in einem dieser Bereiche erfolgreich wire,
diirfte eher zweifelhaft sein.

|

Erben eines Fahrzeughalters mit Behinderung konnen riickwirkende 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, kénnen seine Erben
dies als Gesamtrechtsnachfolger riickwirkend nachholen. Die Erben des Halters seien
zur Antragstellung befugt. Forderungen aus dem Steuerschuldverhiltnis gingen nach
§45 Abs, | Satz | Abgabenordnung auf diese iiber. Das Antragsrecht sei kein hdchst-
personliches Recht. Es hdnge nicht von nicht beeinflussbaren Zufilligkeiten wie dem
Tod ab. Finanzgericht Baden-Wiirttemberg, Urteil vom 18.05.2019 -13 K 1012/18-

Fragen aus dem Alltag -

von Rechtsanwaltin von Hasseln-Grindel beantwortet

Was passiert, wenn man mit einen Elektrorollstuhl ohne
giiltiges Versicherungskennzeichen fahrt?

Jutta aus Gelsenkirchen fragt: Ich habe heute einen Anhérungs-
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 giiltig war. Als mich die
Polizei am |5. Marz anhielt und nach Betriebserlaubnis und Ver-
sicherungsschein fragte, fiel ich aus allen Wolken. Mit welcher
Strafe muss ich rechnen?
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Antwort: Jutta, der ausgeliechene Elektrorollstuhl konnte of-
fenbar schneller als 6 km/ h fahren. Deshalb benétigte er als
Kraftfahrzeug gemaB § | Pflichtversicherungsgesetz (PfIVG) eine
separate Kfz-Haftpflichtversicherung wie fiir ein Mofa oder E-
Bike. AuBerdem brauchte der Elektrorollstuhl ein giiltiges 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 grundsitzlich immer bis zum 28. Februar des Folge-
jahres giiltig — unabhangig davon, wann man es im aktuellen Ka-
lenderjahr bekommt. lhre Freundin Krimhild hatte es als Hal-
terin vermutlich versaumt, rechtzeitig den Pflichtversicherungs-
beitrag fiir das neue Jahr zu zahlen und hatte deshalb noch nicht
das ab dem |. Marz giiltige neue Versicherungskennzeichen
erhalten. Nach § 6 PfIVG kann mit Freiheitsstrafe bis zu einem



Jahr oder mit Geldstrafe bestraft werden, wer im 6ffentlichen
StraBenverkehr ein Kfz gebraucht oder den Gebrauch gestattet,
obwohl fiir das Fahrzeug der nach § | erforderliche Haftpflicht-
versicherungsvertrag nicht oder nicht mehr besteht. lhre Un-
wissenheit, dass ein Elektrorollstuhl ein Versicherungskennzei-
chen braucht und dass das Kennzeichen nicht mehr giiltig war,
schiitzt Sie nicht vor Strafe. Denn der Gesetzgeber setzt voraus,
dass sich jeder liber die Gesetzeslage kundig macht. Allerdings
kommt dann lediglich eine Bestrafung wegen fahrléssigen Fah-
rens ohne Pflichtversicherungsschutz in Betracht, die mit Frei-
heitsstrafe bis zu sechs Monaten oder mit Geldstrafe bis zu ein-

Recht

hundertachtzig Tagessitzen geahndet wird. Doch keine Sorge:
Wenn Sie noch keine Eintragungen im Verkehrsregister und im
Strafregister haben, die Tat einrdumen 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 |hre Freundin Krimhild muss damit rechnen,
als Halterin des Elektrorollstuhls wegen Zulassens des Fahrens
ohne Pflichtversicherungsschutz bestraft zu werden.

o g .
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Inklusion in Kindergarten und Schule

Liebe Eltern,

wir freuen uns sehr tber die groBe 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 fiir die Belan-
ge von Menschen mit Behinderungen Jiirgen Dusel sehr deutlich
fur 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 miissten ihren Mehrbedarf an
Unterstiitzung bekommen, die Foérderschulpadagogen miissten
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 fiir
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
Bekampfung diskriminierender Einstellungen und Werte. Die
Bewiltigung dieser Aufgabe stellt hohe Anforderungen an die
Lander hinsichtlich der Umsetzung. Durch diesen Ansatz andert
sich die Schullandschaft entscheidend.

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

Wir haben Eltern gefragt und viele haben uns von ihren unter-
schiedlichen Erfahrungen berichtet. Manchmal werden bauliche
oder personelle Hiirden genannt, warum der Besuch des Kin-
dergartens um die Ecke oder der gewiinschten Schule nicht
moglich ist. Eltern wird bisweilen geraten, ihr Kind auf eine For-
derschule anzumelden, die barrierefrei ist und moglicherweise
auch einen Fahrdienst hat. Das ist fiir die Kommune im Einzelfall
die glinstigere Variante. Férderschulen, in denen ein héherer
Bildungsabschluss méglich ist, beispielsweise das Abitur, gibt es
jedoch nur wenige.

Der wohnortnahe Schulbesuch hat eine nicht zu vernachlissi-
gende Komponente fiir Schiilerinnen und Schiiler, gerade im
Grundschulalter. Der Besuch gemeinsam mit Kindern aus der
Nachbarschaft ermoglicht Kontakte auch auBerhalb der Schul-
zeit. Lange Wegezeiten fallen weg und der Schulweg kann unter
Umstanden sogar alleine bewiltigt werden. Dies alles fordert
die Entwicklung, Stabilitit und Selbstandigkeit von Kindern mit
eingeschrankten motorischen Fahigkeiten oder Behinderung.

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

Allen Interviewpartnern an dieser Stelle ein ausgesprochen

groBes Dankeschén, dass Sie sich die Zeit genommen haben, ihre
Erfahrungen mit uns teilen!
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Schulsprengel

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 einschrankt.
Die Sprengelpflicht besteht in den meisten Bundesliandern nur fiir Grundschulen.
Nordrhein-Westfalen hat die Sprengelpflicht 2008 fiir die Grundschule aufgehoben.
Die Bundeslinder entscheiden selbst, das Sprengelprinzip auch fiir weiterfiihrende
Schulen anzuwenden.

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 Mobilitét ein-
geschrankt ist. Der Kindergartenplatz war fiir uns gar nicht schwierig zu finden. Ein
Anruf, Platz reserviert, halbes Jahr spiter haben wir den Vertrag fix gemacht. Und es
ist die am nichsten liegende Kita mit FuBweg 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 AuBengelindes 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 AuBengelinde
wihlt er zwischen Rollstuhl und Rollator, steigt dann drauBen 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. SchlieBlich be-
kimen sie ja Fordergelder ©.

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

Viele Grii3e,
Mareike
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Elterninitiativen

Gemeinsam leben — gemeinsam lernen ist ein Zusammen-
schluss verschiedener bundesweiter Elterninitiativen. Auf der
Website finden sich sowohl regionale Unterstiitzungsgruppen,
als auch die Uberregionalen Arbeitsgemeinschaften in den ein-
zelnen Bundeslandern. Die Elterninitiativen setzten sich fiir die
Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention vor Ort ein
und beraten Eltern zu inklusiven Beschulungsméglichkeiten.
www.gemeinsamleben-gemeinsamlernen.de

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

Der Newsletter des Vereins ,,Inklusions-Pegel* informiert re-
gelmaBig, was rund um die Umsetzung von Artikel 24 — inklusi-
ve Bildung — der UN-Behindertenrechtskonvention passiert.
Die Bundeslander und Kommunen werden als Akteure der
Schulpolitik im Blick behalten und Nachrichten nach bundeswei-

ter Relevanz gefiltert. www.inklusions-pegel.de
Der Elternverein mittendrin e.V. aus KéIn engagiert sich
zur Schaffung addquater Rahmenbedingungen fiir inklusive Bil-
dung und fiir eine inklusive Gesellschaft. Die Beratungsstelle
des Vereins informiert iiber den besten Weg zu inklusiver Bil-

Bildungsserver

Bund und Lander
Auf ausgewihlten Internetseiten von Bund und Lindern 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 Bundeslandern

Die Unterschiede zwischen den Bundeslandern sind im Bildungsbereich grof3, so auch
beim Thema Inklusion. Auf den aufgelisteten Seiten der Bundeslander finden Sie Infor-
mationen und Links zur Inklusion, Ansprechpartner und Beratungszentren fiir die schu-
lische Bildung von jungen Menschen mit Behinderungen, Erfahrungsberichte, Flyer und
Broschiiren, Konzepte, Studien, Fachinformationen fiir Eltern und Lehrer sowie teil-
weise auch ,,Schulfinder®. Jede verlinkte Seite ist umfangreich und individuell aufgebaut:
www.bildungsserver.de/inklusive-schule-in-den-bundeslaendern- | 1009-de.html.

Allgemeinbildende Schulen

Die Kultusministerkonferenz hat es sich zur Aufgabe gemacht, allen Kindern und Jugend-
lichen die Chance zu bieten, einen bestméglichen 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.
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Inklusion in Kita und Schule
aus der Sicht des SPZ

Dr. Torsten Langer, Leiter des Sozialpadiatrischen Zentrums
(SPZ) Freiburg, gab uns zu diesem Thema interessante Antwor-
ten.

Inwieweit wird das SPZ bei der Entscheidung fiir die

Kita- oder Schulform mit einbezogen? Ist das Standard

bei allen SPZs?
Grundsdtzlich liegt die Entscheidung fiir die Kita- oder Schulform
bei den Eltern und dem zustdndigen Amt. SPZs gehdren ,zum
medizinischen System* und nicht zum Bildungssektor. Daher sind
sie hier nicht in der Rolle zu entscheiden. Gleichzeitig kénnen
SPZ einen wertvollen Beitrag leisten, die Entscheidungsfindung
zu unterstiitzen. Das ist dann der Fall, wenn besondere Kennt-
nisse liber eine Erkrankung notwendig sind, um den sonderpd-
dagogischen Forderanspruch zu definieren. Entwicklungstests
werden durchgefiihrt, 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
Umstdnden als leistungsschwdcher eingeschdtzt, 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
Stdrken bestmoglich entwickeln und Teil der Gesellschaft sein
kann.

Werden von Seiten des SPZ konkrete Vorschlige zum
Finden einer Einrichtung gemacht? Wie gestaltet sich
der Kontakt zwischen SPZ und Lehrkriften oder Fach-
kraften?
Da die Entscheidung nicht beim SPZ liegt, sind wir in der Regel
zuriickhaltend mit konkreten Vorschldgen. Wir ermutigen Eltern
und Patienten jedoch hdufig, sich verschiedene Einrichtungen
anzuschauen, um sich selbst ein Bild zu machen. Die meisten
Eltern kennen die Bediirfnisse ihrer Kinder sehr gut, so dass sie
spiiren, welche Einrichtung gut zu ihrem Kind passt. Dabei ist
ein offenes und vertrauensvolles Gesprdch mit den Lehrkrdften
und Fachkrdften wichtig, um zu erarbeiten, welche Unterstiit-
zung ein Kind bendétigt. Ist eine Entscheidung gefallen, gehen
wir hdufig 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 kénnen, wenn ein
Kind Symptome zeigt. Unsererseits bekommen wir durch diesen
Austausch Einblicke, wie das Kind im Kontext auf3erhalb 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.
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Ist das SPZ belhilflich bei der Beschaffung von Hilfs-
mitteln fiir Kita und Schule? (Rolli- Zweitversorgung,
Laptops ...)
Ja, wir verordnen hdufig Hilfsmittel, die in den Einrichtungen
zum Einsatz kommen und schreiben entsprechende Begriin-
dungen fiir die Krankenkassen.

Ist die Empfehlung zum Besuch einer Regeleinrichtung
eher die Regel oder Ausnahme?
Das ldsst sich pauschal schwer beantworten. In erster Linie
héngt die Schulwahl vom sonderpddagogischen Forderanspruch
des Kindes ab. Dann spielt es auch eine wichtige Rolle, wie das
lokale Angebot aussieht. SchlieBlich ist der Wunsch der Eltern
wesentlich fiir die Entscheidung.

Wie steht das SPZ zur Forderschule? 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 Férderschulen kritisch zu sehen, da sie der
Integration in die Gesellschaft entgegenstehen. Gleichzeitig ste-
hen wir auf dem Weg zur konsequenten und fldchendeckenden
Inklusion, die in allen Einrichtung realisiert werden kénnte, in
Deutschland noch am Anfang. In der tdglichen Praxis, schauen
wir daher, welches Angebot am besten zu einem Kind individu-
ell passt. Oftmals gibt es in Fordereinrichtungen Kompetenzen
und Erfahrungen, die es in Regelschulen oder -kindergdrten ein-
fach nicht gibt. Auch der Personalschliissel und die rdumliche
Ausstattung entspricht oftmals viel mehr den Bediirfnissen der
Kinder mit Einschrdnkungen. Schliellich gibt es bei den Regel-
einrichtungen groBe 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 groBer als das Angebot.
Das war schon vor der Pandemie so und hat sich in den letzten drei
Jahren verschdrft. Es gibt auch hier regionale Unterschiede, aber
grundsdtzlich ist die Versorgung sowohl hinsichtlich der Verfiig-
barkeit von Pldtzen, der Betreuungszeit, als auch der Betreuungs-
qualitdt nicht ausreichend, damit jedes Kind mit Forderbedarf,
die Forderung erhdlt, auf die es einen Anspruch hat. Das ist ein
politisches Thema, das uns sehr beschdftigt. Das Kinder- und
Jugendstdrkungsgesetz soll hier eine Besserung bringen. Bis zur
vollen Umsetzung des Gesetzes ist aber noch viel zu tun.

Herzlichen Dank Dr. Torsten Langer
fur dieses Interview!
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Finden Sie heraus, was zu lhrem Kind

und lhrer Familie passt

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

Wie war die Situation bei lhrem 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 Gliick gab es keine
Probleme mit der Barrierefreiheit. Das Regelgymnasium war zir-
ka fiinf Kilometer entfernt und konnte mit dem Bus erreicht wer-
den. Irgendwann sind wir aber auf den Fahrdienst umgestiegen.

Welche Hiirden 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 Fachrdumen und zur Aula
nicht moglich war. Die Umsetzung der erforderlichen Rampe hat
fast ein ganzes Schuljahr gedauert. In dieser Zeit musste meine
Tochter teilweise iiber einen véllig vereisten und uniibersicht-
lichen Schiilerparkplatz mit dem Rollstuhl fahren, das Schul-
geldnde verlassen und dann wieder zum Haupteingang in das
Schulgebdude fahren, um zu den Fachrdumen zu gelangen.

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

Bei einer Klassenreise nach Amsterdam war meine Tochter iliber
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 kénnten, da sie sich ja
um die anderen Schiiler kiimmern miissten.

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 fiir das Abitur
brauchen wiirde. Nachdem der Wechsel stattgefunden hatte,

wurde dann gesagt, dass sie kein Abitur machen konne, weil
die hessische Abiturverordnung es nicht vorsehe, dass es eine
Schreibassistenz gibt. Aber sie kénne ja Fachabi machen und
dann iiber Umwege an einer Hochschule studieren. Wir haben
dann den Kontakt zu einer Kérperbehindertenschule hergestellt,
deren tdgliches 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 iiber
meiner Tochter bereits eine Schiilerin beschult wurde, die auch
im Rollstuhl saB und ein Treppenlift zur Verfligung stand.

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

Gibt es etwas, was Sie anderen Eltern zu diesem Thema

sagen mochten?
Bleiben Sie am Ball, finden Sie heraus, was zu lhrem Kind und Ih-
rer Familie passt. Holen Sie sich Unterstiitzung. Ein zustdndiger
Rektor einer Forderschule 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. lhr Kind wird es
lhnen spdter danken, wenn es einen Beruf hat, der auch Spal3
macht oder das studiert, von dem es sich vorstellen kann, es
dauerhdaft zu machen.
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Fahrtkosten zur Schule

Die Ubernahme der Fahrtkosten von Schiilerinnen und Schiilern
mit Behinderung zur Schule ist in den jeweiligen Bundeslandern
unterschiedlich festgelegt. Erstattet werden Kosten entweder
mit offentlichen Verkehrsmitteln, mit einem Fahrdienst oder
Fahrten im Privatwagen. Trager fiir Schilerbeférderung sind die
jeweiligen Stadt- und Landkreise. Die Fahrtkosten-Ubernahme
ist meistens abhangig von sogenannten Zumutbarkeitskriterien
sowie der Linge des Schulweges. In manchen Stiadten und Ge-
meinden gibt es Pauschalen pro Schuljahr, dariiberhinausge-
hende Kosten werden im Einzelfall geregelt.

Auskunft Uber die Fahrtkostenerstattung erteilen lhnen die
Schultrager und die Schuldmter der Stiadte und Gemeinden, an
diese wenden Sie sich auch fiir die Beantragung.

Fahrtkosteniibernahme

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 Kosteniibernahme vom
Schultrager abgelehnt wurde, kénnen Sie die Fahrtkostener-
stattung im Rahmen der ,Leistungen zur Teilhabe an Bildung*
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im Rahmen der Eingliederungshilfe (§8 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 kénnen bei entsprechender
Begriindung im Einzelfall ilbernommen werden. Legen Sie aus-
fuhrlich dar, warum lhr Kind auf dieses spezielle Schulangebot
unbedingt angewiesen ist. Griinde kénnen sein: Spezielle pada-
gogische Angebote der Schule, die raumliche Ausstattung, die
Nahe zum Wohnort oder gezielte individuelle Férdermdoglich-
keiten entsprechend der Fahigkeiten Ihres Kindes.

Steuer-Tipp

Seit 2021 gibt es eine behinderungsbedingte Fahrtkostenpau-
schale. Neben dem Behindertenpauschbetrag kénnen Sie bei
der Einkommensteuer auch Fahrtkosten im Rahmen der auBer-
gewohnlichen Belastungen anerkennen lassen. Einzelnachweise
miissen 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 fiinfjdhrige Tochter Mira besucht seit 2019 den Regelkin-
dergarten in unserem Wohnort. Aktuell fiihlt sich Mira sehr wohl
im Kindergarten, hat Freunde und wird gut begleitet. Sie wird 25
Stunden in der Woche |:1 von einer Begleitung, die extra fiir 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 fiir rein
kérperlich behinderte Kinder. Fiindig wird man erst ab 30 km
Entfernung fiir einen Kindergarten und bei der Schule sind es
mindestens 60 km.

Aufgrund mangeinder Alternativen, gab es nur die wohnortna-
he Loésung mit Assistenz. Wir miissen jedoch Einschrdnkungen
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 diirfen 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-
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grund der begrenzten Stundenzahl fiir Integrationshilfe nur bis
maximal 12.45 Uhr den Kindergarten besuchen. Die Kindergar-
tengebiihren bezahlen wir gleich wie alle anderen.

Welche Hiirden 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.



Sie musste friiher als die anderen Kinder abgeholt werden. Leider
war das Personal im Dorfkindergarten mit der Situation iiber-
fordert. Sie hatten bisher noch nie ein Kind mit Sonderbedarf
betreut, hatten viele Angste, kannten die Abldufe und Antrége
nicht. Wir als Eltern kannten damals noch nicht die Griinde fiir
die Entwicklungsverzogerung. Dies war fiir beide Seiten sehr
emotional. Es gab einige Konflikte. Im Sommer 2020 haben wir
die Diagnose erhalten, hiernach war das Bild fiir uns Eltern deut-
licher und wir haben uns bei den Antrdgen fiir eine Integrations-
kraft eingesetzt. Einen inklusiven Kindergarten gibt es bei uns in
der Ndhe auch gar nicht. Somit war es das Ziel, sie wohnortnah
im Kindergarten unterbringen zu kénnen. Bis zu den 25 Stunden
Begleitung war es ein langer Weg und selbst die Genehmigung ist
noch nicht das Ziel. Assistenzkrdfte hierfiir zu finden, die lang-
fristig bleiben, ist sehr schwer. Seit 2020 hatte Mira bereits fiinf
unterschiedliche Begleitungen. In dieser ganzen Zeit fiihlt man
sich als Eltern als Alleinkdmpfer und erhdlt kaum Unterstiitzung,
Beratung oder Austausch.

Welche Qualifikation hat die Integrationshilfe?
Mira wird abwechselnd durch eine Nichtfachkraft und eine Fach-
kraft unterstiitzt. Die Fachkraft ist eine Heil- oder Sozialpdda-
gogin. Bei den Nichtfachkrdften 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 héheren Stundenanteil hat.
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Die Assistenz wurde beim Landratsamt Lérrach iiber die Einglie-
derungshilfe beantragt.

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

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

Was mochten Sie anderen Eltern sagen?

Wir haben fiir uns festgestellt, dass unsere Gesellschaft fiir
Inklusion noch nicht bereit ist. Es iiberwiegen Angste und das
Festhalten an Strukturen. Flexibilitdt, Spontanitdt und Handeln
weg von bisher Gewohntem fdllt vielen Menschen duBert schwer.
Kinder mit einer fortschreitenden Krankheit sind aber genau auf
diese Eigenschdften angewiesen, um integriert zu werden und
sich so selbststdndig wie méglich entwickeln zu kénnen. Auf der
anderen Seite wird von uns als Familie und von jedem einzelnen
Mitglied maximale Flexibilitdt und Anpassungsfdhigkeit 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 fiinf Jahren sehr bewundernswert mit
allen spontanen Anderungen um. Mira ist in ihrer Gruppe sehr
integriert und hat ihre beste Kindergartenfreundin gefunden.

Integrationshilfen in Kindertagesstatten

Zentrales Ziel der Integrationshilfe ist eine gelungene Teilhabe

am Gruppengeschehen und nicht die isolierte Einzelférderung.

Die Aufgaben der Integrationshilfe werden unterschieden nach:

* padagogischen Hilfen, welche in der Regel von einer Fach-
kraft nach dem Kita Gesetz ausgeiibt wird. Hierzu zéhlen
die Anleitung zur Teilhabe am Gruppengeschehen, die Un-
terstiitzung bei der Kontaktaufnahme und Kommunikation
sowie die Unterstiitzung bei der Herausbildung emotionaler
und sozialer Stabilitit, insbesondere bei Kindern mit see-
lischer Behinderung.

* begleitenden Hilfen, welche von Fachkriften oder geeig-
neten Hilfskraften ausgelibt werden. Hierbei geht es um die
Begleitung des Kindes in allen lebenspraktischen Bereichen
wie Unterstiitzung bei der Bewegung in und um die Einrich-
tung, Schutz vor Gefahren und Unterstiitzung bei Alltagsver-
richtungen, wie An- und Ausziehen oder Toilettengang.

Die Tatigkeitsbereiche sind nicht abschlieBend, da der Unter-
stiitzungsbedarf abhiangig von den aus der Behinderung resultie-
renden Besonderheiten im konkreten Einzelfall ist. Neben der
direkten Beschiftigung mit dem Kind ist die Arbeit auch durch

die Zusammenarbeit mit lhnen als Eltern sowie mit den Erzie-
hern gepragt.

Die gesetzliche Grundlage fiir 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 fiir Kinder mit Behinderung oder von
Behinderung bedrohter Kinder so zu planen und zu gestalten
sind, dass sie nach Moglichkeit nicht von ihrem sozialen Umfeld
getrennt werden. Sie sollen gemeinsam mit Kindern ohne Be-
hinderungen betreut werden.

Antrags- beziehungsweise anspruchsberechtigt fiir alle Leistun-
gen der Eingliederungshilfe, also auch fiir 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 Rehabilitationstrager einreichen, muss er den An-
trag weiterleiten, wenn er sich fiir nicht zustandig hilt.
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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 hauptsdchlich psychischen Krankheitsbil-
dern aus ganz Deutschland. Die Kids sind bei uns fiir vier Wo-
chen zur Reha. Neben dem therapeutischen Schwerpunkt unter-
richten wir sie tdglich fiir eineinhalb Stunden in kleinen Kohorten
von maximal sechs Schiilern.

In der Regel unterrichte ich allein, es gibt aber zwei Bufdis und
bei Bedarf auch Kollegen, die mich unterstiitzen kénnen. Da
wir eng mit Psychologen und Arzten 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 Grundschiilern sind die Eltern immer dabei. Zum Start findet
ein Kennenlerngesprdch statt, in dem wir erfahren, wo Forder-
bedarf besteht und was wir iiber das Kind wissen sollten. Zu den
Eltern habe ich Kontakt bis hin zum Abschlusstreffen.
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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 Liicken entstehen zu lassen.
Das ist die Sorge vieler Eltern. Vier Schul-Wochen kénnen aber
nicht fiir eine Versetzung maBgeblich 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 Forderbedarf besteht. Aufgrund der vielen unterschiedlichen
Lehrpldne sind die Kinder angehalten, selbstdndig zu arbeiten.
Und: Schule klappt nur, wenn auch die Eltern dahinterstehen.

Was mochtest du Eltern noch sagen?
Oft fehlt den Kindern die Motivation fiir die Schule. Hier liegt
unser Schwerpunkt. Wir versuchen, die Inhalte spielerisch zu
vermitteln und die Selbstédndigkeit der Schiiler zu fordern. Die
Kinder sollen motiviert an ihre Heimatschule zuriickkehren.

In den kleinen Klassen bauen die Kinder schnell eine Vertrauens-
basis zu mir als Lehrerin auf und 6ffnen sich. Ich bekomme von
meinen Schiilerinnen und Schiilern oft die Riickmeldung, dass sie
sich in der kleinen Klasse sehr wohl fiihlen. Das ist eine Chance!

Vielen Dank Sabrina, fiir dieses Interview!

Auf der Reha-Care wurden
wir auf die Schule aufmerksam

Liebe Bettina, in welcher Schule sind lhre S6hne?
Unsere Kinder, 21 Jahre alt, besuchen das Sozialwissenschaft-
liche Gymnasium an der Stephen-Hawking-Schule in Neckar-
gemiind.

War es einfach, eine geeignete Schule zu finden?
Im Saarland war der Schulbesuch nur bis zum Hauptschulab-
schluss in einer geeigneten Schule moglich. Durch den Besuch
der Reha-Care Messe in Karlsruhe sind wir auf die Stephen-
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Hawking-Schule aufmerksam geworden. Die Beratungen im
Saarland liefen auf eine Aufnahme in eine Werkstatt fiir Men-
schen mit Behinderung hinaus. Insofern war es schwierig, eine
geeignete Schule zu finden.

Sind Sie wohnortnah fiindig geworden?
Nein. Eine barrierefreie Schule, an der meine Séhne ihr Abitur
machen konnten mit der entsprechenden Unterstiitzung, gibt es
im Saarland nicht.



Welche Hiirden gab es?
Die Treppen, keine Rampen, keine Fahrstiihle, keine Barriere-
freiheit und keine rollstuhlgerechten Toiletten.

Haben lhre Kinder eine Integrationshilfe oder eine ande-
re Unterstiitzung?
Die Stephen-Hawking-Schule ist eine spezielle Schule fiir Men-
schen mit und ohne Behinderung. Meine S6hne wohnen dort im
Internat und werden von Fachkrdften oder auch FSJ ’lern ver-
sorgt. Im Unterricht steht eine Schreibassistenz zur Verfligung

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

Nutzen lhre Kinder in der Schule Nachteilausgleiche?

Ja.

Gibt es noch etwas, was Sie uns und anderen Eltern zu

diesem Thema sagen méchten?
Bereits wahrend Kindergarten und Grundschule hatten wir sehr
groBe Probleme und Hiirden, geeignete Einrichtungen zu finden.
Im Kindergarten hatten wir sehr engagierte Erzieherinnen, die es
geschdfft haben, meine Sohne zu integrieren. In der Grundschule
begannen die Probleme dann richtig. Inklusion fand nicht statt.
Nach dem ersten Grundschuljahr haben meine Sohne die Schule
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gewechselt hin zu einer Férderschule. Die Lehrer der Regelschule
hatten keine Zeit, kein Personal und somit wdren meine Séh-
ne auf der Strecke geblieben. Die Férderschule, die sie besucht
haben, war fiir sie gut. Allerdings ist der héchste 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 Kérperbehinderung ja
nicht zwangsldufig nicht in der Lage sind, einen héheren Schul-
abschluss zu erreichen.

Nachteilsausgleich fir Schiler mit

Behinderungen in der Schule

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

Nachteilsausgleiche sind ein wesentlicher Bestandteil eines bar-
rierefreien Unterrichts. Sie ermdglichen eine Vergleichbarkeit
von Schiilerleistungen. Kinder mit Beeintrachtigungen kénnen
so ihre Leistungsfahigkeit unter Beweis stellen, ohne dass die
inhaltliche Leistungsanforderung grundlegend verdndert wird.
Schiilerleistungen mit einem Nachteilsausgleich sind gleichwer-
tig und unabhangig von einem schulisch definierten sonderpada-
gogischen Forderbedar.

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 Ausfiihrungen hierzu sind im 9. Sozialgesetzbuch (§
209) sowie in den Schulgesetzen der Bundeslander verankert.

Fiir die Feststellung und Gewiéhrung eines Nachteilsausgleichs
gibt es bundesweit kaum Unterschiede. Bei Hinweisen durch

Eltern, Schiler oder sozialmedizinische Gutachten, dass ein An-
spruch auf Nachteilsausgleich vorliegen kénnte, ist die Schule
verpflichtet, die entsprechenden Schritte einzuleiten. Im ge-
meinsamen Gesprach entscheiden Schulleitung, Lehrer, Eltern
sowie Schiilerinnen und Schiiler iber die Art und Form des
Nachteilsausgleichs. Dieser ist immer auf den Einzelfall abge-
stimmt, fir einen vereinbarten Zeitraum verbindlich und darf
nicht in Arbeiten und Zeugnissen vermerkt werden.

Der Nachteilsausgleich darf nicht dazu fiihren, dass die inhalt-
lichen Anforderungen einer miindlichen, schriftlichen oder auch
praktischen Leistungsiiberpriifung herabgesetzt werden. Inhalte
und Aufgabenstellungen kénnen differenziert und behinde-
rungsspezifisch gestaltet werden, ohne die inhaltliche Gesamt-
anforderung zu mindern. Ein Nachteilsausgleich ist durch spe-
zielle Arbeitsmittel, zeitliche, organisatorische und inhaltliche
MaBnahmen moglich.

Weiterfiihrende Informationen finden Sie bei den Schulministe-
rien der Linder, Schulimtern der Stidte und Gemeinden unter
dem Stichwort ,,Nachteilsausgleiche“ sowie mit vielen Beispie-

len in unserem Infodienstblatt zum Nachteilsausgleich Schule.
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Ich wirde auch mal gern
den Liegestuhl auf
den Malediven belegen!

Im Gesprich erzihlt Anna, Mutter eines 12 1/2jahrigen Jungen
mit DMD, von ihrer Erfahrung mit der Schule und der Ge-
sellschaft. Ihren Familiennamen und den Namen ihres Sohnes
mochte sie nicht im Muskelreport veréffentlicht 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 mégliche Zweit-Verdienerin nicht zu Hause und
dreht Daumchen, meint Anna. Sie fahrt etwa 80 km zu ihrem
Arbeitsplatz im Ausland.

In der Forderschule sind die Betreuungszeiten sogar kiirzer. Es
sei schwierig, die Betreuung fiir Luca zu organisieren. Wenn der
Unterricht ausfillt, wird der Integrationshelfer nicht bezahlt und
sie muss der Arbeit fernbleiben. Das passiere an etwa |5 Tagen
im Jahr — damit sei die Halfte ihres Jahresurlaubs verbraucht.
Dazu kommen noch Termine bei Arzten und in Kliniken — natir-
lich zu, inmitten ihrer Arbeitszeit. Wenn Luca krank ist, wird
der Integrationshelfer nicht bezahlt. An ihrem auslandischen 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 wiirde 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 nétigen-
falls Hand an. Die Lehrkrafte seien mit ihrem muskelkranken
Sohn sehr gefordert. Es sei fiir sie schwierig, sich in die Situation
eines Muskelkranken hineinfiihlen.

Der neue Integrationshelfer sei leider keine groBe Hilfe. Als
Luca mit dem Rollstuhl umgefallen war — er hatte sich in keiner
Weise verletzt — holte er sie von ihrer Arbeit. Die Lehrer wiin-
schen sich mehr Unterstiitzung von der Integrationshilfe, aber
leider seien nicht alle Helfer dazu in der Lage. Bei Krankheit,
gebe es keinen Ersatz. Anna fiihlt 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 Schulausfliigen
immer darauf hin, dass im Zug auch Rollstuhlfahrer beférdert
werden, dass besuchte Gebaude auch fiir ihren Sohn zuginglich
sein miissen; sie frage, wie im Falle eines Brandes die Evakuie-
rung von Luca bewerkstelligt werde und sie habe viele solcher
Fragen.
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Luca hatte eine Empfehlung fiirs Gymnasium. Jetzt schlug ihr die
Schule vor, Luca in die Kérperbehindertenschule umzuschulen.
Er sei nur wenig im Klassenverband integriert und kénne sich
schlecht konzentrieren. Die Pubertit sende ihre Vorboten. Das
habe sie sehr belastet, berichtete Anna. Luca hitte sich vorstel-
len kénnen, in die Férderschule zu gehen, inzwischen habe er
sich aber verliebt und wolle in seiner Schule bleiben.

Ein Schulwechsel innerhalb des Schuljahres sei nicht méglich.
Damit bleibt Zeit, fur die Entscheidung. In der KB-Schule ist
nur der Hauptschulabschluss méglich, aber fiir Luca komme
eine handwerkliche Ausbildung ja nicht in Frage. Sie befiirchtet,
dass sich Luca dem Niveau der Schule anpassen kénnte, auch
kognitiv eingeschréankte Schiiler werden dort beschult, und ein
spaterer Wechsel zuriick auf die Regelschule sei problematisch.
Positiv sieht sie die Moglichkeiten der Férderschule, Menschen
mit Behinderung in den Arbeitsmarkt zu integrieren, indem sie
geeignete Praktika vermittelt. Ein weiterer Vorteil wére even-
tuell, dass notwendige Physio- und Atemtherapien direkt in der
Schule stattfinden kénnten und nicht zwischen Haushalt und
Freizeit am Feierabend geschoben werden miissten.

Luca nimmt derzeit noch keine Nachteilsausgleiche in An-
spruch, weder Hilfsmittel, noch zeitliche Vergiinstigungen, noch
eine Anhebung der Bewertungen der schulischen Leistungen.
Luca sei ja nicht bléd, er habe einfach keinen Bock zu lernen
und der immense Medienkonsum auBerhalb der Schule sei si-
cherlich nicht fiir seine schulischen Leistungen férderlich. Positiv
sei die Digitalisierung in der Schule. Das I-Pad, das inzwischen
alle Schiilerinnen und Schiiler haben, helfe ihm. Wenn er kiinftig
mehr schreiben misse, wisse sie auch noch nicht wie sich dies
auswirken werde.

Zu Themen, die sie derzeit beschaftigen, kénne sie natiirlich viel
sagen, aber wenn diese nicht mehr prisent seien, sei alles schnell
vergessen. Man miisse sich ja um so vieles standig kimmern.

Wir danken Anna ganz herzlich fiir die offenen Antworten auf
unsere Fragen, fiir die Antworten, die wir hier aufgeschrieben

haben sowie fiir alle, die wir nicht aufgeschrieben haben.

Anna griit herzlich alle Leserinnen und Leser!



Schulassistenz

Eine Schulassistenz oder auch Schulbegleitung oder Inklusions-
assistenz, unterstiitzt Kinder und Jugendliche wihrend des ge-
samten Schullebens. Die Assistenz begleitet auf dem Schulweg,
im Unterricht und bei allen schulischen Aktivititen wie dem
Sportunterricht, Klassenreisen und Ausfliigen. lhre Aufgabe ist
es nicht, Lehrstoffinhalt zu vermitteln, sondern sie ibernehmen
medizinisch-pflegerischen Aufgaben, geben soziale Unterstiit-
zung und helfen bei der Kommunikation. Eine Schulassistenz
wird meistens zur Unterstiitzung an der Regelschule eingesetzt.
Bei individuellem Bedarf kénnen sie aber auch an Schulen mit
Inklusionskonzept oder an Férderschulen zum Einsatz kommen.
Der Leistungsanspruch fiir eine Schulassistenz ergibt sich aus
dem Recht auf Teilhabe an Bildung (§§875, 112 SGB IX). Die Ko-
sten fiir die Schulassistenz werden vom Tréager der Eingliede-
rungshilfe ibernommen. Eine erforderliche Schulbegleitung bei
offenen Ganztagsschulen ist kostenfrei, wenn das Nachmittags-
angebot an die Bildungsinhalte der Schule geknipft ist und auf
dem Schulgelande stattfindet.

Die Antragstellung fiir die Schulassistenz erfolgt meist liber das
Sozialamt, da es Trager der Eingliederungshilfe ist. Auskiinfte zur
Antragstellung erhilt man auch iiber die Schule oder die Stadt-
verwaltung.

o
o
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Die Antragstellung ist formlos oder iiber ein vorgegebenes An-
tragsformular méglich. Fiir den Antrag ist es vorteilhaft, Empfeh-
lungen der Kita oder der Schule beizulegen. MaB3gebend fiir die
Bedarfsfeststellung und den zeitlichen Umfang der Begleitung
sind kinderarztliche Gutachten sowie Empfehlungen des Sozial-
padiatrischen Zentrums an der Kinderklinik. Aus diesen Gutach-
ten ergibt sich auch die notwendige Qualifikation der Schulassi-
stenz, zum Beispiel mit besonderer padagogischer Ausbildung.
Der Assistenzbedarf wird im Vorfeld gemeinsam mit den Eltern,
der Schule, dem Kostentrager und dem Assistenzdienst bespro-
chen und geplant. Gemeinsam werden dabei die Férder- und
Teilhabeziele festgelegt. Die Ziele sind fiir die Schulverwaltung
und den Triger der Eingliederungshilfe bindend. Der Bescheid
fiir die Kostenlibernahme der Schulbegleitung gilt in der Regel
fiir ein Jahr und wird dann neu festgestellt. Eltern und gegeben-
falls auch die Kinder oder Jugendlichen miissen bei allen Ent-
scheidungsprozessen miteinbezogen werden.

Das Kampfen hat sich gelohnt

Liebe Verena, welche Einrichtung besucht lhre 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 Hiirden gab es?

Die Schule ist nicht barrierefrei, hat aber ebenerdige Eingdnge.
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 Ablageméglichkeit erforderlich. Es gab ein ver-
meindliches Behinderten WC, welches aber keins war. Die erfor-
derlichen MaBe fiir Personen im Rollstuhl waren nicht erfiillt und
somit konnte dort auch keine Liege angebracht werden.

Hat ihr Kind eine Integrationshilfe? Oder haben Sie
andere Unterstiitzung fiir lhr Kind?
Amelie hat eine Schulbegleitung iiber den gesamten Tag (bis 15
Uhr). Sie geht zur Offenen Ganztagsschule (OGS).

Benotigt lhr Kind Hilfsmittel fiir 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 mochten?
Auf jeden Fall hat es sich bei uns gelohnt zu kdmpfen, da wir viele
Probleme mit dem Schultrdger 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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liegt. Wir haben wirklich gekdmpft und es waren heftige zwei
Monate kurz vor dem Schulbeginn. Vorher dachten wir, alles
wdre schon klar und maglich, wir hatten die Zusage der Schule.
Also iiber eine Einzelfallentscheidung sollte vieles moglich sein
und am besten sollte man sich schon sehr friihzeitig bei der ent-
sprechenden Schule melden.

Elternseiten

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

Welchen E-Rolli fahrst du?

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

Wie groB sind in der Regel die Klassen?
Die KlassengroBe variiert von fiinf bis zu zehn Schiilerinnen und
Schiilern pro Klasse.

Wie viele Lehrer und padagogische Fachkrifte, Assistenz
sind zusatzlich in der Klasse?
Ein Klassenteam besteht aus einer Sonderschullehrkraft, einer
Betreuungskraft, einer Fachlehrerin fiir Korperbehinderte (FLK),
einer Fachlehrerin fiir 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 Einzelférde-
rung fiir Muskelkranke an. Eine betreuende Krdft ist fiir Essen
oder Toilettengdnge zustdndig.

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

Wenn nur eine Lehrkraft in der Klasse ist, lernen die Schiiler
auch fiir ihre Zukunft viel in Bezug auf ihre Selbststdndigkeit. Sie
bekommen ein Gespiir ddfiir ,Wie viel Assistenz brauche ich ei-
gentlich? Was schdffe ich allein? Wofiir brauche ich Hilfe?* Und
die Schiiler helfen sich auch untereinander!

Welcher Bildungsabschluss ist an eurer Schule moglich?
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
Griinde, Fehlzeiten oder weil die Schiiler einfach ldnger brau-
chen. Wir bieten fiir Férderschiiler den VAB-Abschluss an. Wer
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fit genug ist, macht in Mathe, Deutsch und Englisch eine Priifung
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 EI-
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 fiir einen Beruf kann mein Kind jetzt machen?” Bei uns
gibt es ab der 8. Klasse zweimal im Jahr spezielle Perspektivge-
sprdche fiir die Zukunft. Es geht um Themen wie Arbeit, Hobby
oder Wohnen. Man iiberlegt gemeinsam, was dieser Schiiler in-
dividuell braucht, welche Moglichkeiten bestehen. Wir arbeiten
mit dem Integrationsfachdienst zusammen. Dieser unterstiitzt
beispielsweise bei der Praktika-Suche. Dieses Angebot haben
Schiiler mit Behinderung auf der Regelschule nicht. Hier wird
man an den allgemeinbildenden Schulen oftmals allein gelassen.

Gibt es an der Forderschule Unterschiede zum
aligemeinen Lehrplan?
Wir haben alle Bildungsgénge bis zur Mittleren Reife. Danach
haben die Schiiler die Moglichkeit, das Abitur zu machen, inklu-
siv oder an einem Berufsbildungswerk. Wir orientieren uns an
den allgemeinen Bildungspldnen.

Welchen Berufsweg schlagen Jugendliche, insbesondere

Rollifahrer nach ihrem Schulabschluss ein? Hast du dafiir

Beispiele?
Alles von Werkstatt bis Studium. Pauschal ist es natiirlich ein
Beruf, der als sitzende Tadtigkeit ausgefiihrt wird. Viele sind im
Biiromanagement oder in der Verwaltung. Wer fit in Mathema-
tik oder Technik ist, der kann auch in den IT-Bereich gehen. Die
Berufswahl hdngt vom Gesundheitszustand ab und welche Un-
terstiitzung sie von den Eltern erhalten.




Hattest Du schon einmal ein Kind mit Muskelerkran-

kung in deiner Klasse? Wie sah seine Schullaufbahn aus?
Ich hatte schon einen Schiiler 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.

Schiiler mit Muskelerkrankungen kommen meistens schon in
der Grundstufe in unsere Schule, durchleben hier ihre gesamte
Schullaufbahn und sind hier gliicklich. Wenn irgendwann der E-
Rolli notwendig wird, vergleichen die Schiiler 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 AuBenseiterrolle.

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

o o
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Wie sieht die Regelung mit den Nachteilausgleichen fiir

die Kinder aus?
Bei uns an der Schule gibt es allgemein mehr Zeit bei Klassen-
arbeiten. Es gibt verschiedene Moglichkeiten des Nachteilsaus-
gleichs: Zeitverldngerung, den PC als Schreibhilfe nutzen, Bild-
vergroBerung, ein Mathe-Programm fiir Muskelerkrankte, eine
spezielle Assistenz, die zeichnet oder schreibt, oder die Vereinfa-
chung von Texten, wenn das nétig ist. Man schaut ganz individu-
ell bei jedem Schiiler, was braucht er.

Was mochtest Du Eltern noch sagen?

Egal welchen Weg Sie einschlagen, fiir welche Schule Sie sich
entscheiden, behalten Sie ihr Kind gut im Blick, ob es sich dort
wohl und gut aufgehoben fiihlt. Falls nicht, scheuen Sie sich
nicht, den Ursachen auf den Grund zu gehen und im Zweifel
die Schule zu wechseln. Fiir einige Eltern scheint die Inklusion
der einzig richtige Weg zu sein. Haben Sie den Mut, wenn es
nicht gut lduft, einen anderen Weg einzuschlagen. Ein Wechsel
an eine Schule mit dem Schwerpunkt kérperliche und motorische
Entwicklung kann den Druck bei vielen Kindern nehmen. Wir er-
leben an unserer Schule gliickliche Kinder, darunter auch Schiiler
mit Muskelerkrankung.

Vielen Dank, Anna!

Schon gewusst / geklickt?

» Energie-Hilfe.org: Die steigenden Preise fiihren 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 paritdtischen Gesamtverband zeigt
Moglichkeiten 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 fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V. hat das Kindergeldmerkblatt
aktualisiert. Inhalt ist der Anspruch auf Kindergeld fiir erwachse-
ne Menschen mit Behinderung. Das Merkblatt zeigt Musterbei-
spiele auf, mit denen Eltern tiberpriifen kénnen, ob ihnen ein An-
spruch auf Kindergeld zusteht. Hier kénnen Sie das kostenlose
Merkblatt herunterladen » https://bvkm.de/ratgeber/kinder-
geld-fuer-erwachsene-menschen-mit-behinderung.

Broschiire Schulassistenz: Der Paritétische
hat eine Broschiire mit dem Thema ,,Schulas-
sistenz gestalten fiir Kinder und Jugendliche
mit Behinderungen an allgemeinbildenden
Schulen® veroffentlicht. Es werden notwen-
dige Standards, aber auch Problemlagen bei
der Umsetzung inklusiver Bildung aufgezeigt.
Es ist dem Parititischen ein Anliegen, dass die Schulassistenz
im Schulalltag als Instrument gestérkt und hierfir gleichwertige
Rahmenbedingungen in den Landern und Kommunen geschaf-
fen werden. In Praxisstimmen werden einige Hiirden und der
Umgang damit aufgezeigt. Diese individuellen Lésungen sollen
allen Beteiligen Mut machen:

» www.der-paritaetische.de/alle-meldungen/schulassi-
stenz-gestalten-fuer-kinder-und-jugendliche-mit-behin-
derungen-in-aligemeinbildenden-schulen.

,Wir in der Schule!* ist eine Broschiire der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe. Sie ist
fiir 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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RegelmaBiger Videopodcast des Behindertenbeauftragten
Jirgen Dusel zu seinen Aktivititen und aktuellen Themen in der
Politik fiir Menschen mit Behinderung:

» www.youtube.com/watch?v=BLOByYHuRQ8.

Hochschule fiir alle — Studieren mit Be-
hinderung oder chronischer Krankheit:
Anspruch und Wirklichkeit. Die Informations-
und Beratungsstelle Studium und Behinde-
rung des deutschen Studentenwerks feiert
ihr 40jahriges 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.

Ausblick

Im nachsten Heft:
Computerspiele

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 Kontaktméglichkeiten

eroffnen sich durch das Gamen?

Wir freuen uns tiber Erfahrungen und Berichte von Jugendlichen und e A | : =)

Eltern zu diesen Themen! Schreiben Sie uns gerne eine E-Mail oder
rufen Sie uns fiir ein Interview an.

Das Redaktionsteam der Elternseiten

gudrun.reeskau@dgm.org
sonja.hartwein@dgm.org
franz.stefan@dgm.org

T 07665 9447-30

Eltern starken

Unter diesem Motto trifft sich seit Oktober 2020 regelmaBig
eine Gruppe von Eltern, die sich tiglich mit der neuromusku-
laren 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
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sehr verschieden sein koénnen, so sind es doch haufig dhnliche
Hirden, die Eltern von Betroffenen zu nehmen haben.

Fir 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 nachsten Termine 2023 zum Austausch ,,Eltern starken* sind:
Samstag, | |. Marz 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 |5 bis 16.30 Uhr

Ebenso kénnen die Protokolle der vergangenen Austauschrun-

den bei mir angefragt werden, um Informationen und einen
Uberblick 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 Universitatsklinikum Essen

Das neue Jahr startete am 4. Januar 2023 fiir uns DGM Eltern
mit einem sehr interessanten Interview mit Prof. Dr. Ulrike
Schara-Schmidt vom Universitatsklinikum Essen. Sie ist leitende
Arztin der Kinderneurologie und stellvertretende Klinik Direk-
torin und gehért zu den fithrenden nationalen und internatio-
nalen Expertlnnen im Bereich Neuropadiatrie/neuromuskulére
Erkrankungen.

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

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

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 Uberblick iiber die Vielfalt und die
Besonderheit der Produkte. Im Gesprach mit den Ausstellern
koénnen wichtige Details erfragt werden. Eine erste Erprobung
auf dem Messestand kann zeigen, ob das Hilfsmittel fiir den in-
dividuellen Bedarf geeignet wire. Vielleicht passt in diesem Jahr
ein Messebesuch in lhren Terminkalender?

Hier ein Uberblick tiber die anstehenden Termine
(ohne Anspruch auf Vollstandigkeit):

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

Bremen | IRMA - Internationale Reha- und Mobilitits-
messe fiir Alle | 1. bis 3. Juni 2023

Etablierte Messe im Norden Deutschlands mit ca. 130 Ausstel-
lern. Jahrlicher Standortwechsel: fiir 2024 wieder in Hamburg
geplant. https://irma-messe.de

Hilfsmittel

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

Ganz besonders freuen wir uns dariiber, dass sich Prof. Ulrike
Schara-Schmidt bereit erklart, dieses Interviewformat in regel-
maBigen Abstanden mit uns DGM Eltern weiter zu fiihren. Das
nachste Interview ist fir Herbst 2023 geplant.

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

Herzliche Grii3e
Julia Roll, Leiterin digitaler bundesweiter Elternaustausch
,Eltern Stdrken™

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

Disseldorf | REHACARE | 13. bis 16. September 2023
GroBte internationale Fachmesse fiir Rehabilitation und Pflege in
Deutschland mit ca. 700 Ausstellern. www.rehacare.de

Falls Sie im Rahmen eines Messebesuchs ein Hilfsmittel gefun-
den haben, welches |hr Leben selbstdndiger und selbstbestimm-
ter macht, informieren Sie sich Uber mogliche Kostentréger.
Hilfreich konnte 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
erlautert. Hier finden Sie zudem wichtige Hinweise zur Hilfs-
mittelversorgung fiir den Beruf oder im Bereich ,,Unterstiitzte
Kommunikation“ sowie zum Thema ,,Fahrrad®.

Bei Fragen konnen Sie sich auch direkt an die DGM-Hilfsmittel-
beratung der Bundesgeschiftsstelle 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 langer, die ersten Friihbliiher nihren
die Vorfreude auf den nahenden Friihling und warmere Tage, an
denen auch fiir kilteempfindliche Menschen das Reisen wieder
leichter wird. Fiir unsere beiden barrierefreien Probewohnungen
in Freiburg bedeutet das: Die neue Buchungssaison beginnt!
Vielleicht méchten auch Sie in diesem Jahr mal eine Reise nach
Freiburg planen, das barrierefreie Wohnangebot kennenlernen
und ein persénliches Beratungsgesprach in Anspruch nehmen?
Es wiirde uns freuen. Einen virtuellen Rundgang durch unsere
Probewohnungen koénnen Sie hier schon einmal erleben: www.
youtube.com/watch?v=0wqKYu3a6AY.

Wie immer nutzen wir derzeit die belegungsirmeren Winter-
wochen dazu, die Ausstattung der Apartments zu aktualisieren.
Letztes Jahr wurde im Kaiserstuhl-Apartment u. a. ein elektrisch
hohenverstellbares Waschbecken eingebaut, sodass jetzt beide
Wohnungen iiber eine solche Lésung verfiigen. Diesen Winter
bemiihen 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 Verfiigung stellt und
das System in Zusammenarbeit mit unserem KNX-Elektriker Da-
niel Beck im Dezember eingebaut und programmiert hat. Uber
die 2speak-Sprachsteuerung lassen sich ohne vorheriges Training
und unabhéngig davon, wer spricht, Fernseher, Deckenlicht, Roll-
laden, Fenster sowie das Telefon bedienen. Dafiir werden fest-
gelegte Sprachbefehle genutzt, die auf einer tibersichtlichen Liste
zusammengestellt sind. Wahrend der Anwendung gibt das Gerit
akustisches Feedback dariiber, wo im Bedien-Menii Sie sich je-
weils befinden. Die 2speak funktioniert per Infrarot oder Funkii-
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 fiir unsere Pro-
bewohnungsgiste sind zwei interessante Hilfsmittel-Produkte
aus dem Bereich Bad/Hygiene. Zum einen hat die Fa. Mobeli/
Roth uns fiir jede der beiden Wohnungen einen ihrer neu entwi-
ckelten Teleskopspiegel zur Verfiigung gestellt. Einige DGM-
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Mitglieder kennen und schitzen bereits die altbewahrten Stiitz-
griffe des Herstellers, die ohne Bohrung mittels Saugnipfen
einfach und reversibel auf den Badezimmerfliesen angebracht
werden kénnen und so u. a. auf Reisen gute Dienste leisten. Bei
dem neuen Teleskopspiegel handelt es sich um einen runden
Kosmetikspiegel mit einer VergroBerungs-Seite, der ebenfalls
mittels Saugmechanismus an den Wandfliesen oder am Bade-
zimmerspiegel auf der richtigen Hohe befestigt werden kann.
Mit einer ausfahrbaren Stange ist er auf den erforderlichen
Abstand einstellbar und kann damit fiir 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 lhnen neu vor Ort
demonstrieren kénnen, ist das Travelet-Reisebidet der Firma
MEWATEC. Das hosentaschentaugliche Gerét zur Intimhygie-
ne setzt sich aus einer akkubetriebenen Reinigungseinheit und
einem |65ml-Wassertank zusammen, die sich unterwegs schnell
und einfach befiillen und zusammenschrauben lassen. Mit nur
I5cm Lange kann es recht unauffillig im mitgelieferten Beutel
verstaut werden, der Akku ist mittels USB-Kabel aufladbar.
Der Wasserstrahl des Travelet lasst sich in zwei verschiedenen
Starken einstellen. Ein Adapter fiir marktiibliche PET-Flaschen
ist ebenfalls im Lieferumfang enthalten, sodass bei Bedarf auch
groBere Wassermengen zum Einsatz kommen kénnen. 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:



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 & Unterstiitzung > barri-
erefreie Wohnlosungen testen.

Vorsorge fiir den Krisenfall

Nottallregister fir Menschen mit

Hilfsmittel

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

Wir freuen uns auf lhren Anruf oder lhre E-Mail!

gesundheitlichen Einschrankungen

Die Energieversorgungs-Lage in Deutschland hat sich entspannt
und die Gefahr eines Stromausfalls, vor der im vergangenen Jahr
fir die anstehenden Wintermonaten immer wieder gewarnt
worden war, scheint — zum Gliick — inzwischen gebannt (Stand
Januar 2023). Dennoch haben die multiplen Krisen-Erfahrungen
der letzten Monate und Jahre und die zunehmend spiirbaren
Auswirkungen des Klimawandels viele Menschen dazu veranlasst,
sich Gedanken dariiber zu machen, wie sie fiir den Krisenfall vor-
sorgen koénnen. Menschen mit Muskelerkrankung oder anderen
gesundheitlichen Einschrankungen stehen dabei unter Umstan-
den vor besonderen Herausforderungen und vor Fragen wie:
* Wie kann ich sicherstellen, dass mir im Notfall ausreichend
Strom fiir die Beatmung zur Verfligung steht?
* Was, wenn der Aufzug ausfillt 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-
Angste geschiirt werden. Vielmehr soll er einen Beitrag dazu
leisten, dass Sie das beste Gegenmittel fiir solche Katastrophen-
Angste an die Hand bekommen: informiert zu sein, von der ei-
genen Handlungskompetenz Gebrauch zu machen und selbst
vorzusorgen, soweit es moglich ist.

Was also kénnen Sie selbst zur Vorsorge tun?

Hier einige Anregungen: Zunéchst einmal gilt es, VorsorgemaB-

nahmen zu treffen, die es [hnen ermdoglichen, im Notfall die Zeit

zu Uberbriicken, bis die behordlichen Notfalldienste einsatzbe-

reit sind. Wie Erfahrungen aus dem Katastrophenschutz zeigen,

kénnen im Notfall schon kleine Vorbereitungen und ein wenig

Nachbarschaftshilfe den entscheidenden Unterschied machen!

Dazu kann es etwa gehoren:

¢ die Nachbarn iiber lhre besondere Situation zu informieren
und ihnen u. U. fiir den Notfall Zutritt zu lhrer Wohnung zu
erméglichen, indem Sie einen Schlissel hinterlegen.

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

e dafiir zu sorgen, dass Ersatz-Akkus fiir elektronische Hilfs-
mittel immer geladen sind.

¢ die Angaben im Notfallpass auf dem aktuellen Stand zu halten.

* Als beatmungspflichtige Person kénnen Sie neben Ersatzak-
kus fiir das Beatmungsgerat einen Beatmungsbeutel (Ambu-
beutel) vorhalten.

Weiterfiihrende Informationen zur Selbstvorsorge finden Sie z. B.
auf den Internetseiten des Bundesamtes fiir Bevolkerungsschutz
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 Katastrophenpravention Kurse zur Ersten Hilfe mit
Selbstschutzinhalten fiir 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 auBergewohnlichen Notlagen bis zum Eintreffen
professioneller Hilfskrafte (und bei Bedarf auch zu deren Unter-
stiitzung) zu helfen.

Falls Sie etwa auf Beatmung oder spezielle medizinische Versor-
gung angewiesen, in lhrer Mobilitit eingeschrankt sind oder an-
dere gesundheitsbedingte Einschrankungen haben, kénnen Sie
sich dariiber hinaus im europiischen ,Notfallregister” registrie-
ren (iiber www.notfallregister.eu). Das Projekt wurde im Ok-
tober 2022 in Form eines Vereins von Katastrophenschiitzern
und Sicherheitsforschern aus Deutschland, Osterreich und der
Schweiz vor folgendem Hintergrund ins Leben gerufen: Nor-
malerweise kennen Einsatzkrafte von Feuerwehr und Rettungs-
diensten, wenn sie im Krisenfall vor Ort eintreffen, lhre 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
Behorden sowohl bei der praventiven Planung als auch im aku-
ten Notfall wichtiges Wissen zur Einsatzplanung. Sollte es z.B.
zu einem lianger andauernden Stromausfall kommen oder ein
anderer Katastrophenfall eintreten, kénnen Rettungskrifte Sie
anhand der von lhnen hinterlegten Informationen finden und
Ihre spezifischen Beduirfnisse im Falle einer Evakuierung besser
beriicksichtigen.
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Hilfsmittel

Gesucht: Hilfsmittel Marke Eigenbau

Hatten Sie eine ziindende Idee zu einem
Hilfsmittel, das Sie, Ihre Familienmitglie-
der oder Freunde anschlieBend gekauft
oder selbst hergestellt haben? Manchmal
ist eine individuell bendtigte Hilfe auf dem
Markt einfach nicht zu finden, das Kosten-
libernahmeverfahren ist zu umstindlich
oder es handelt sich um eine Kleinigkeit,
die vermeintlich sonst niemand braucht.
Die Beweggriinde fiir die Erfindung eige-
ner Hilfen koénnen recht unterschiedlich
sein. Fest steht aber, dass es zahlreiche ori-
ginelle und niitzliche Ideen fiir Hilfsmittel
gibt, die wir einem breiteren Interessenten-

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

Nennen und beschreiben Sie uns Gegen-
stande oder Vorrichtungen, die auch andere
nachbauen oder erwerben kénnen. Senden
Sie uns ein oder mehrere Bilder und eine
Beschreibung, warum ausgerechnet dieses
Hilfsmittel Ihnen so niitzlich ist. Die Bilder
bendtigen wir in digitaler Form und ausrei-
chender Auflésung als separate jpg-Datei.
Eine technische Zeichnung erleichtert den

Wichtiger Hinweis zum Datenschutz:
Wir gehen davon aus, dass Sie mit der Ein-
sendung lhrer Texte und Bilder gleichzeitig
zustimmen, dass diese in den verschie-
denen Medien der DGM (Muskelreport,
DGM-Webseite, DGM-Facebookaccount)
veroffentlicht werden. Falls Sie dazu Fra-
gen haben, sich nicht sicher sind, ob Sie das
mochten oder Einschrankungen vorneh-
men wollen, nehmen Sie bitte vorab Kon-
takt mit uns auf.

Wir freuen uns auf lhre Ideen und
Tipps! Bitte senden Sie uns lhre Beitrage

per E-Mail an: sybille. metzger@dgm.org _, ,

kreis zuganglich machen mochten. e e e ey t’ ~

Leserinnen und Lesern das Nachbauen.

Die hier beschriebenen Hilfsmittel sind fiir den eigenen, individuellen Bedarf hergestellte Eigenkonstruktionen findiger und technisch versierter Men-
schen. Sie sind nicht TUV-gepriift und tragen keinerlei Giite- oder Sicherheitssiegel. Die DGM iibernimmt keinerlei Garantie fiir die Funktionsttichtigkeit

oder Wirksamkeit der Hilfsmittel und natiirlich auch keinerlei Gewahrleistung oder sonstige Haftung im Schadensfall!

ABC Heilmittelrichtlinie

Informationen

Neue Broschire informiert Uber Heilmittel-Richtlinie

Versicherte der gesetzlichen Krankenkassen haben grundsitzlich
Anspruch auf Versorgung mit Heilmitteln. Nachdem der Gemein-
same Bundesausschuss (G-BA) die bisherigen Richtlinien fiir die
Versorgung von Patienten Uiberarbeitet hat, sind diese im Som-
mer 2022 in Kraft getreten. In einer jetzt iberarbeiteten Neu-
auflage der Broschiire ,,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 verianderten Bedarfen von Patienten anzu-

Reise

passen. Die Broschiire richtet sich an Arztinnen, Arzte, therapeu-
tisches Personal sowie an Patientinnen und Patienten. Sie kann
auf der Homepage des Bundesverbandes Selbsthilfe Kérperbe-
hinderter e.V. bestellt werden:

https://shop.bsk-ev.org/Ratgeber | oder telefonisch tiber 06294
428170.

lch war noch niemals in New York —
wie meine Traum-Reise wahr wurde.

Schon seit langem traumte ich von dieser Reise, denn ,,... ich war
noch niemals in New York®. Den Schlager von Udo Jiirgens 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 méchte dazu ermu-
tigen, sich auf den Weg zu machen und diese Stadt der Super-
lative selbst zu erleben. Ich m&chte hier eher praktische Tipps
geben. Die eigentliche Planung der Zeit in NYC ist letztlich ab-
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hangig von eigenen Wiinschen, 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 selbstverstandlich. Die New Yor-
ker begegnen Rollstuhlfahrern mit sehr viel Riicksichtnahme und
haufig einem freundlichen ,You are welcome®.

Die Reisedauer von zwei Wochen war optimal — geniigend Zeit,
die Stadt auf sich wirken zu lassen und sich nicht im Stress von
Besichtigungstagestouren zu erschépfen. Flug und rollstuhige-
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 (fir 3
bis 10 Tage) ist es nicht mehr erforderlich, hohe Eintrittspreise
abzuwigen. Der Pass enthilt viele Inklusiv-Angebote, zum Bei-
spiel die Bootsfahrt rund um Manhattan-Island! Man erhilt auf
dieser Tour einen guten Uberblick und besonders kurz vor Son-
nenuntergang unfassbar schone Stadtansichten vom Wasser aus.
Die Abendsonne spiegelt sich in den Wolkenkratzern und lasst
sie glitzern und funkeln. Fiir 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 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Wheelchair
Cab’s (Taxi) fahren iiberall in der Stadt und sind leicht zu ordern
(www.nycwheelchair.com). Achtung: Am Airport Newark/New
Jersey ist es nicht méglich, 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 Hohenunterschied zum Bahnsteig.
Aussichtsplattformen sind das erklarte Ziel jedes Touristen, da
man sich am Ausblick iiber 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 Glaswinde
vom ,Abgrund’ getrennt, ergibt sich das Hochgefiihl, iiber Man-
hattan zu schweben! Das Ticket fiir das Empire State Building
sollte man unbedingt zum Sonnenuntergang buchen! Die Atmo-
sphire ist zu dieser Zeit unfassbar schén. Am Ground Zero —
zum Gedenken an ,,9/11“ — hat man von der Plattform des One
World Obervatorium einen schénen Blick auf Liberty Island, Ellis
Island und Stid-Manhattan. Dort ist die Wallstreet ganz in der
Nihe. Am Ufer des Hudson Rivers ladt der Battery-Park zum
Spaziergang mit Blick auf die Freiheitsstatue ein.

Erholsame Oasen sind neben den schénen Uferwegen die weni-
gen Parks der Stadt. Das Flanieren im Central Park lasst sich gut
mit dem Besuch des benachbarten MOMA und Guggenheim-
Museum verbinden. Besonderes schén 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 Riickweg in Brooklyn aussteigen und iiber die Brooklyn
Bridge nach Manhatten gehen/rollen!

Reise
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Im Bryant Park

,Lady Liberty“ auf Liberty Island mit eigenen Augen zu sehen
und die Uberfahrt mit der Fihre dahin war unbestritten das
Highlight der Reise.

Letzter Reisetag war der 4. Juli, Unabhiangigkeitstag. Diesen Fei-
ertag in den USA mitzuerleben, war ein krénender Abschluss.
Das Kaufhaus Macy’s veranstaltet am Ufer des East River ein
spektakuldres Feuerwerk, bei dem gefiihlt 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
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360° Leben

Die Swiss-Viva-Familie
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Egal ob wendiger Mittelmotor, komfortable Einzelradaufhdngung oder
clevere Stehfunktion: die Swiss Viva Familie bietet das, was Deinen Alltag
selbstbestimmter macht. Individuelle Anpassungen und auRergewdhn-
liche Qualitat macht einen Swiss Viva zum idealen Begleiter - drinnen

) ) . . o ¥ . . * KOMPAKTE AUSSENMASSE
wie drauRen, bei der Arbeit oder in der Freizeit. Daflir legen wir uns ins e UBERALL MOBIL - DRINNEN UND DRAUSSEN
Zeug: Denn langjahrige Erfahrung, clevere Lésungen und internationaler e MODULAR UND INDIVIDUELL ANGEPASST
Support haben ein Ziel: 360° Leben. Lass uns reden. * KOMFORTABEL - ERGONOMISCHES DESIGN
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