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Liebe Mitglieder,

noch nie ist es mir so schwer gefallen, ein Editorial fiir den Muskelreport zu verfas-
sen. Was schreibt man angesichts des Grauens, das wir jeden Tag iiber die unter-
schiedlichsten Medien aus der Ukraine erfahren? Vielen von lhnen wird es so gehen
wie mir: Ich denke vor allem auch an die Menschen, die durch Alter, Krankheit oder
Behinderung in besonderem MaBe hilfsbediirftig und auf medizinische, technische
sowie personelle Unterstiitzung angewiesen sind. Wie schdffen sie es zu iiberleben,
wenn die gesamte Infrastruktur wegbricht, ja sie sogar aus ihrer gewohnten Umge-
bung fliehen miissen? Wie marginal erscheinen da plétzlich die Beeintrdchtigungen,
die wir im Alltag erfahren und beklagen.

Ich bin sehr dankbar ddfiir, dass sich unter den Mitgliedern der DGM sehr schnell
eine groBe Solidaritdt mit den Menschen in der Ukraine entwickelt hat. Etliche von
lhnen haben internationale Kontakte — oft iiber krankheitsspezifische Organisatio-
nen —, die sie nutzbar gemacht haben, um Hilfebedarfe in der Ukraine zu identi-
fizieren und Unterstiitzung leisten zu kénnen. So war es z. B. maglich, Hilfsgiiter
dorthin zu transportieren und gefliichteten Menschen eine maoglichst behinderungs-
gerechte erste Bleibe zu verschaffen. Dies alles mag insgesamt nur als ein kleiner
Tropfen auf den heiBen Stein erscheinen. Meiner Auffassung nach ist aber jede
einzelne Hilfe wichtig und wertvoll — auch wenn wir dadurch das Leid insgesamt
nicht beseitigen konnen. Wo immer es ihr maoglich ist, wird die DGM daher den
ukrainischen Muskelkranken beistehen. Gemeinsam hoffen wir insténdig, dass der
Krieg bald ein Ende findet und der Neuaufbau in der Ukraine beginnen kann — auch
wenn es gerade nicht danach aussieht.

Die schrecklichen Nachrichten aus der Ukraine sollten uns — so denke ich — deutlich
vor Augen fiihren, wie wenig selbstverstdndlich das ist, was wir alltédglich an Gutem
erfahren: Leben in Frieden und Freiheit mit sozialer Absicherung, Unterstiitzung
durch Familie und Freunde, Verfiigbarkeit von technischen Hilfsmitteln, die ein
(selbstbestimmtes) Leben erst moglich machen, gesicherte Zugriffsmaglichkeit auf
medizinische Versorgung oder so normal empfundene Dinge wie der Schutz vor Kdlte
durch Heizung sowie die Abwesenheit von Hunger durch eine stets ausreichende
Menge von Nahrungsmitteln.

Ich habe mir vorgenommen zu versuchen, hierfiir dankbarer zu sein und das Leben,
wie wir es gewohnt sind, bewusster zu schdtzen und auch zu genieBen. Lassen Sie
uns immer im Blick behalten, welch groBes Gliick es ist, in Frieden sowie weitrei-
chender sozialer Sicherheit leben zu diirfen und dies als steten AnstoB3 ddfiir verste-
hen, denjenigen — auch unter uns — zu helfen, denen es nicht so gut geht.

In diesem Sinne griiB3e ich Sie alle ganz herzlich

UL

Dr. Stefan Perschke
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Der Vorstand informiert

Einladung zur Delegiertenversammlung

2022

Am Sonntag, den 3. Juli 2022 von 9.30 bis 12.30 Uhr findet im  Tagungsort
Hessen-Hotelpark Hohenroda (Hessenhalle) die ordentliche  Hessen-Hotelpark Hohenroda
Delegiertenversammlung der DGMstatt. Am Tagzuvor, Samstag, ~ Schwarzengrunder StraBe 9
den 2. Juli 2022 treffen sich von 14 bis 18 Uhr die Delegierten 36284 Hohenroda
zur Arbeitssitzung. Dort werden die Themen der Delegierten-  http://hotelpark-hohenroda.com
versammlung vorbesprochen und diskutiert.
Zur Arbeitssitzung sind nur die Delegierten oder — im Falle ihrer

Tagesordnung Verhinderung — deren Stellvertretende zugelassen. Die Teilnah-

|.BegriiBung durch den Vorsitzenden me an der Delegiertenversammlung selbst steht allen Mitglie-

2. Genehmigung des Protokolls der Sitzung dern offen. Dabei sind Mitglieder, die nicht Delegierte sind, nicht
vom 18. Juli 2021 stimmberechtigt. Eine vorherige Anmeldung ist erwiinscht.

3. Tatigkeits- und Finanzbericht des Vorstands Dr. Stefan Perschke

4.Entlastung des Vorstands I. Vorsitzender

5.Antrage an die Delegiertenversammlung

6. Verschiedenes

Antrége an die Delegiertenversammlung miissen spatestens am
5. Juni 2022 bei der Bundesgeschiftsstelle eingegangen sein.

Anzeige

Die ,,ALS-App“: Forschung und Versorgung

Seit Februar 2020 nutzen etwa 500 Menschen mit ® Monatliche Dokumentation der
ALS die ,ALS-App*”. Tendenz stark steigend. Die ALS-Funktionsskala (ALSFRS-R)
ALS-App dient der mobilen Unterstiitzung von
Forschung und Versorgung. Sie hat die folgenden
Funktionen:

® Chronik der Erkrankung (mit Einteilung
nach King’s College London)
® Anzeige des individuellen Krankheits-

—_—— —_——— verlaufs (optional)
® Anzeige des Biomarkers NfL
(,NfL-Diagramm” bei Studienteilnahme)

o e e Mitteilung von Hilfsmittelbedarf
- (optional)

e Ubersicht der koordinierten Hilfsmittel
= (,Meine Hilfsmittel”)

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

https://www.ambulanzpartner.de/
registration

Google Play App Store Ambulanzpartner.



Aus der Geschaftsstelle

Zwei Jubiléen in der Bundesgeschaftsstelle

Bei bestem Sonnenwetter und mit stir-
mischem Wind und somit coronakonform
wurde das fiinfjahrige Betriebsjubilaum
von Rebecca Fraider in der Bundesge-
schiftsstelle gefeiert. Die Bereich Einkauf
und Versand wird von Frau Fraider fachlich
bearbeitet, dafiir pflegen viele Mitglieder
und externen Mitarbeiter regelmaBig den
Kontakt zu ihr. Den Spagat zwischen Fa-
milie, Kinderversorgung, Homeschooling
und den betrieblichen Anforderungen
herzustellen gelingt Rebecca Fraider sehr
gut. Auch im Zusammenspiel mit den
Verwaltungskolleginnen, dem Beratungs-
team und den Kolleginnen aus der Offent-
lichkeitsarbeit kann sie ihre Kommunika-

tionsstéarke nutzen. Das Kollegium dankt
Rebecca Fraider fiir ihre unbekiimmerte
und fréhliche Ausstrahlung in der Tatig-
keit. In einer kleinen Feierrunde auf dem
Hof der DGM wurde auf ihr Wohl und
auf weitere Jahre der Zusammenarbeit
mit einem Glas alkoholreduzierten Win-
zersekt angestoBen.

Erfreulicherweise durften wir in der Ge-
schiftsstelle nochmals anstoBen, dieses
Mal auf das |0-jahrige Dienstjubilaum von
Sybille Metzger. Mit ihrer hohen fach-
lichen Expertise hat sie in den letzten Jah-
ren die richtigen Hinweise im Bereich der
Hilfsmittelversorgung gegeben, im Be-

reich des barrierefreien Wohnens beraten
und vielen Betroffenen wertvolle soziale
Unterstiitzungen angeboten. lhr groBes
Engagement richtet sich auch auf die
Probewohnungen. Die gute Ausstattung
und diverse Modernisierungsmanahmen
sind das Ergebnis ihres Einsatzes. Ge-
meinsam mit ihrer direkten Hilfsmittel-
zentrumskollegin, Katharina Lissek, und
dem Geschiftsstellenteam gab es die ob-
ligatorische witterungsbestandige, feier-
liche Mittagsrunde auf dem Hof in Frei-
burg-Waltershofen. Ein groBer Dank geht
an Sybille fiir ihren Einsatz sowie fiir ihre
personliche und kollegiale Mitarbeit.

Liebe Mitglieder und Ehrenamtliche in der DGM,

nach viereinhalb Jahren Sozialberatung in
der DGM zieht es mich aus personlichen
Griinden wegen eines Ortswechsels auch
beruflich weiter. Die Redewendung, dass
ich ,,mit einem lachenden und einem wei-
nenden Auge® gehe, mag abgedroschen
klingen, trifft meine Situation aber gut.

Die letzten Jahre sind gefiillt mit vielen un-
terschiedlichen Kontakten, spannenden
Gespriachen, tollen Menschen und den
verschiedensten Veranstaltungen und Be-
gegnungen. Viele von lhnen haben mich
sehr beeindruckt und bereichert und ich
durfte viel dazulernen. Trotz auch vieler
schwerer Themen, hat mir die Arbeit viel
Spaf bereitet!
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Ich finde es toll zu sehen, wie viele Men-
schen sich in der DGM engagieren und
Wichtiges auf die Beine stellen.

Ich m&chte mich ganz herzlich fiir lhr ent-
gegengebrachtes Vertrauen in den Bera-
tungen und lhre gute Zusammenarbeit
bei der Planung und Durchfiihrung von
Veranstaltungen bedanken!

Die Stelle der Sozialberatung wird neu
besetzt. Die Vorstellung meiner Nachfol-
gerin finden Sie dann im nachsten Muskel-
report.

Von Herzen lhnen/euch Allen alles Gute!

Miriam Vogt

Wpem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.




Charity-Online Konferenz zu Gunsten

Die gute Tat

von ALS

Am 26. Januar 2022 sind wir der Einladung des Software-Unter-
nehmens Sage gefolgt und haben einer digitalen Charity-Aktion
des Unternehmens teilgenommen. Thema dieser Konferenz
war die Erkrankung ALS und was die DGM fiir ALS-Erkrankte
anbietet. Sage war auf uns zu gekommen, da die Freundin einer
Mitarbeiterin an ALS erkrankt ist. Das Unternehmen fiihrt jedes
Jahr Charity-Aktionen in dieser oder dhnlicher Form durch.

Ineinem sehr beeindruckenden Austausch mit ca. 50 Teilnehmen-
den aus der Unternehmensgruppe wurde iiber Erfahrungen im
Umgang mit ALS gesprochen. Zum Erstaunen aller gab es einige
Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit einem Bezug zu ALS. Wir
berichteten liber unsere Arbeit innerhalb der DGM und der Dia-
gnosegruppe ALS. Die Teilnehmer hérten aufmerksam zu und

diejenigen, denen die ALS neu war, konnten ein Gefiihl fiir die
Erkrankung entwickeln. Es bestitigte sich wieder einmal, dass
die ,,Ice-Bucket-Challenge® aus dem Jahr 2014 Vielen im Ge-
dachtnis geblieben ist, der Zusammenhang mit der schwerwie-
genden Erkrankung ALS jedoch schnell in Vergessenheit gerit.
Es wurde mit Interesse aufgenommen, dass jahrlich weltweit
Aktionen zum ,,Global Day of ALS* stattfinden.

Ein herzliches Dankeschoén an das Team von ,,Sage” fiir die ein-
gegangen Spendengelder aus der Charity Aktion!

Tatjana Reitzig und
Miriam Vogt
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Anzeige

eFOLDi -

.. der vielleicht leichieste
Elektrorollstuhl der Welt!

Schnell gefaltet &
schnell verstaut.

Super LEICHT

ELEKTRO Leichfgem'c.hf

Email : info@volaris-online.de | www.elchtec.de ' Tel.: 0800 664 878 51 Elchtec IJ';.l' Volaris Deutschland GmbH
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Gruf3karten-Kollektion 2023
in Vorbereitung

Neuer Flyer im nachsten Muskelreport

Ich hoffe, Sie sind schon neugierig auf die neuen Motive, die
fiir 2023 erscheinen werden. Wir sind mit der Flyerproduk-
tion frih dran, so dass Sie sich beim Verkauf der neuen Kollek-
tion mit engagieren koénnen. Ich setze auf lhr Engagement und
gehe davon aus, dass wieder Viele — auch mit kleinen Bestel-
lungen — die Aktion zu einem Erfolg machen. Wir hoffen, dass
auch diesmal wieder fiir jeden Etwas dabei ist!

Bislang hat sich die GruBkarten-Aktion trotz heftiger Konkur-
renz anderer Kommunikationswege gut behauptet. Obwohl
der Umsatz im vergangenen Jahr leicht zuriickgegangen ist
(von 9.501 Euro im Jahr 2020 auf 8.521 Euro in 2021), ist der
Gewinn von 4.561 Euro in 2020 mit 4.900 Euro in 202| sogar
etwas gestiegen, was durch Einsparungen und geringeren Druck-
kosten erreicht wurde.

Die gute Tat

Halten Sie auch weiterhin Ausschau nach neuen, attraktiven
Motiven, die fiir Weihnachts- und GruBkarten geeignet sind. Be-
sonders sind wir auf der Suche nach schénen weihnachtlichen
Motiven, da Weihnachtskarten den groBten Teil des Umsatzes
ausmachen.

Einsendeschluss fiir die neue Kollektion eines jeden Jahres
ist der 31. Marz des betreffenden Jahres. Gerne stehe ich fiir
alle Fragen rund um die GruBkarten-Aktion zur Verfiigung und
nehme gerne auch lhre Bestellung an.

Cicilia Sander-Berger

LindelstraBe | |, 55452 Guldental

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

Oder: Rund-um-die-Uhr-Bestellung
unter www.dgm.org/publikationen

Mit Glicksmomenten das Leben leichter nehmen

In Vorfreude auf unseren Kalender 2023 méchten wir lhnen
einen Einblick auf die kommende Auflage schenken. Aus dem
Archiv des Fotografen Martin Siepmann haben wir nochmals
dreizehn Bilder ausgewihlt, die fiir den Jahreslauf stehen. Wir
hoffen, mit den Aufnahmen werden Sie kleine Momente des
Gliicks und der Freude erleben, die lhr Leben leichter machen.

Ab September 2022 ist der neue Kalender zu einem Preis von
19,90 Euro zzgl. Versandkosten lieferbar. Bei Bestellungen bis

n Muskelreport « 02/2022

zum 31. Oktober 2022 erhalten Sie zudem 10 Prozent Rabatt.
Lassen Sie uns lhre Bestellung schon jetzt zukommen, sodass
wir unsere Auflage entsprechend planen kénnen.

Cicilia Sander-Berger

T 06707 7232 (abends oder morgens bis 8.15 Uhr)
Fax 07665 9447-20
caecilia.sander-berger@dgm.org



Die gute Tat

Spendenaktion
fir die ALS-Forschung

Eine tolle Idee hatte unser Mitglied Friedel Sebastian aus
Raesfeld, seit Jahren treuer Teilnehmer an unseren Landesver-
bands-Veranstaltungen und Gesprachskreisen in Nordrhein-
Westfalen. Gemeinsam mit seinen Praxen fiir Physio- und Ergo-
therapie wurde eine Spendenaktion zu Gunsten der ALS-For-
schung initiiert. In Raesfeld sind in letzter Zeit zwei Betroffene
verstorben und so wurde fiir den Beginn der Aktion das Ge-
burtsdatum des im Februar Verstorbenen gewahlt.

Da die Aktion in diesem Jahr sehr kurzfristig ins Leben gerufen
wurde, soll es im nachsten Jahr eine Wiederholung geben, die
dann langer geplant und noch gréBer werden soll. Zur Scheck-
Uibergabe an die DGM war der Landesvorstand natiirlich per-
sonlich anwesend.

Herzlichen Dank, Herr Sebastian
fur diese tolle Idee!

Anzeige

THERAW

TRAINER

Ihr Trainingspartner
fur Bewegung zuhause

@ vom Stuhl oder Rollstuhl aus

@ ermoglicht das Training der Beine und Arme

@ mit und ohne Motorunterstiitzung

@ fordert die Stoffwechselvorgange

@ aktiviert das Herz-Kreislauf-System

@ verbessert die Ausdauer und die Beweglichkeit
@ starkt die Muskulatur

@ erhoht die Mobilitat

Rufen Sie uns an oder schreiben Sie uns.
Wir unterstiitzen Sie oder lhre Angehadrigen

ERSTATTUNGSFANIG § g bei allen Fragen und Anliegen.
J . R T +49 7355-93 14-0 | info[dthera-trainer.com
- N . www.thera-trainer.com
N _

Besuchen Sie uns auf der REHAB Karlsruhe LIFE IN MOTION
vom 23. - 25. Juni 2022 | Halle 2/ E38
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Im Rahmen der Corona-Lockerungen wurde auch bei uns in Berlin die
Maskenpflicht aufgehoben, mit ein paar Ausnahmen, zum Beispiel im
Nahverkehr. Ich dachte, es wird jetzt endlich friedlicher. Wegen Corona gab
es ja stdndig Streit, Geimpfte gegen Impfunwillige, Vorsichtige gegen Angstfreie,
Drostianer gegen Streeckisten. Uberall verliefen unsichtbare Fronten. Jetzt ist die
Lage etwas entspannter.

Na ja. Jetzt schauen die Menschen mit Maske und die ohne Maske einander in
den Geschdften misstrauisch oder missbilligend an, natiirlich nicht immer, aber
doch oft. Eine Buchhdndlerin hat an ihre Tiir ein Schild gehéngt: ,Da drauBen ist
Deutschland. Hier ist die Buchhandlung, wo sie eine Maske tragen.” Das ist legi-
tim, gewiss. Aber der Ton klingt ruppig, ,,Kasernenhofton” nannte man das friiher.
Wo bleibt das Woartlein ,,bitte“? Ich wiirde da nicht mehr hingehen, nicht wegen
der Maskenpflicht, sondern wegen des unfreundlichen Tons, in dem sie verkiindet
wird. Eine Friseurin in unserem Viertel hat an ihre Tiir geschrieben, dass es bei ihr
nun immer eine Maskenpflicht gibt, unabhdngig von Corona. Das darf sie, sie wird
damit sicher nicht die Einzige sein. Ich wrespektiere ihren Wunsch, aber gehe nicht
mehr hin, weil es mir als Geimpftem anders halt besser gefdllt. Denn das ist nun
wieder mein Recht.

Die Menschen sind verschieden, in jeder Hinsicht, dies sollte man klaglos akzeptie-
ren. Wieviel Angst jemand hat, kann von objektiven Griinden abhdngen, etwa einer
Vorerkrankung, aber es kann auch mit der jeweiligen Personlichkeit zu tun haben.
Man sollte versuchen, Riicksicht aufeinander zu nehmen, ohne gleich loszupoltern.
Das klingt banal, ich weif3, aber bei uns haben sich in den letzten Jahren die Viren
der Unduldsamkeit und des Rechthabenmiissens ausgebreitet. Wo Masken erbeten
werden, sollte man dem ohne Murren nachkommen, an den (ibrigen Orten diirfen
wir alle frei entscheiden. Man geht hin oder bleibt weg, je nachdem, ob man sich
dort wohlfiihlt oder nicht.

Egal, wie jemand sich entscheidet — er oder sie ist kein schlechter Mensch wegen
dieser Entscheidung. Niemand kann erwarten, dass alle nach seiner Pfeife tanzen,
warum? Weil wir halt alle verschieden sind und uns damit abfinden miissen.



ACHTUNG:

Veranstaltungen

Familieninformationstag in Leipzig vom 18. Juni 2022

wird verschoben

Liebe Eltern,

wie sehr haben wir uns auf dieses Jahr gefreut, nachdem wir
2021 den Familieninformationstag aufgrund der Pandemie auf
dieses Jahr verschieben mussten. Die momentanen Infektions-
zahlen lassen verstindlicherweise viele Familien sorgenvoll Ab-
stand von einer Reise mit ihnrem muskelkranken Kind nehmen.
Das spiegelt sich auch in den geringen Anmeldezahlen wider.
Wir bitten Sie um lhr Verstandnis. Doch kein Grund zum Auf-
geben! Denn wir werden einfach einen dritten Anlauf in 2023
unternehmen.

Damit Sie nicht ein ganzes weiteres Jahr auf einige interes-
sante Referentenvortrige warten miissen, méchten wir lhnen
eine Alternative zum Familieninformationstag anbieten: Wir la-
den Sie zu unserer digitalen Infoveranstaltung mit dem Thema

,,Aktuelle medizinische Entwicklungen bei Kindern und Jugend-
lichen mit neuromuskuldren Erkrankungen“ ein. Wir werden
Ihnen rechtzeitig weitere Einzelheiten geben.

Herzlichst,
Ihr Vorbereitungsteam des Familieninformationstags

Julia Roll (Landesverband Hamburg)

Janet Naumann (Landesverband Sachsen)
Katharina Kohnen (Landesverband Sachsen)
Lea Rottenbach (Landesverband Thiiringen)
André Neutag (Landesverband Sachsen)

UNSER ANTRIEB.
DEINE FREIHEIT.

Es ist unser Antrieb, dass Du trotz eingeschrank-
ter Mobilitat selbst Auto fahren oder in einem
Fahrzeug bequem und sicher mitfahren kannst.
Dafir entwickeln wir intelligente Fahrzeug- und
Rollstuhllésungen, wie z.B. den neuen PARAVAN
VW T6.1 Extended. Durch die Tieferlegung
des Fahrzeugbodens von der A- zur C-Saule
schaffen wir das gewisse Plus an Innen-
raum und machen den PARAVAN VW T6.1
Extended selbst flir grolle Personen im
Elektrorollstuhl attraktiv.

Mehr unter www.paravan.de/T6-1

PARAVAN

MOBILITAT FUR DEIN LEBEN

Anzeige
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Landesverbdnde

,Junger Stammtisch” in Unterfranken

Landesverbdnde

Du bist zwischen 16 und 30 Jahre alt und hast Lust dich mit
anderen Muskelkranken auszutauschen? Dann sei doch beim
nachsten Mal dabei, wenn wir uns wieder treffen. Sichere Ter-
mine sind der 16. Juli 2022 (Sommerausflug mit Kontaktgruppe
Wiirzburg) und der |. Oktober 2022 und vielleicht treffen wir
uns auch zwischendurch nochmal.

Wir haben schon viele coole Sachen gemacht, von Eislaufen
(mit Rollstuhl!) tGiber Pen&Paper-Rollenspiele bis hin zu gemiit-
lichen Treffen im Biergarten oder online — dank Corona. Bei uns
kommt jeder auf seine Kosten. AuBerdem wollen wir bald mal
zusammen ein Wochenende wegfahren. Wenn du mitentschei-
den willst, wo es hingehen soll, oder wenn du einfach so mal
dabei sein mochtest, dann melde dich gerne direkt bei:

Corinna Fischer (fischer.corinna@web.de) oder
Julian Wendel (julian.wendel@gmx.de).

Wir freuen uns auf dich!

Berliner Gesprdachskreis DM1/DM2: 2022 weiter aktiv

Im Januar und Marz fand planmaBig der Gespréchskreis online
statt. Fir den Februar hatten wir urspriinglich ein Prasenztref-
fen geplant und auch schon reichlich Anmeldungen, da schlug
Corona zu und Anke, unsere Gesprachskreisleiterin, musste
sich in Quarantidne begeben. Das hat uns aber im Marz nicht
vom Online-Treffen abgehalten, auch wenn Long Covid noch
nicht liberstanden ist. Mehrere unserer Gesprachskreisteilneh-
menden oder deren Angehdrige hatten sich seit Beginn des Jah-
res mit Corona angesteckt, wobei einige mehrere Wochen von
den Langzeitfolgen betroffen waren. Positiv ist bisher, dass nie-
mand wegen der Coronainfektion ins Krankenhaus musste.Die
besprochenen Themen waren wie immer sehr vielfiltig. Ange-
fangen von personlichen Missgeschicken, wie Stiirzen auf der
Treppe bzw. beim Umsteigen vom Rollstuhl zum Rollator, mit
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wochenlangen Behandlungen, iiber Fragen zu Erfahrungen mit
Medikamenten, wie Namuscla (Mexitilin), Pregabalin und Gebalin
oder Sativex Spray (Cannabisextrakte), gab es einen regen Aus-
tausch. Auch liber erste positive Erfahrungen, mit BerlMobil, dem
neuen Anbieter fiir Sonderfahrdienste (Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben) wurde berichtet. Erfreulich fiir alle Patienten
der Muskelambulanz Buch ist auch, dass es wieder Sprech-
stundentermine gibt und der Neurologe Biniam Behele das Team
verstarkt. Die nachsten monatlichen Termine des Gesprachs-
kreisessindgeplantundauchdasnichstePrasenztreffenimMai.Alle
Termine kénnen unter www.dgm.org/landesverband/berlin/ter-
mine eingesehen werden.

Anke und Michael Klein



Landesverbande

Kontaktpersonen bereiten Héhepunkte 2022 vor

In den ersten drei Monaten des Jahres 2022 haben wir unse-
re monatlichen Kontaktpersonentreffen als reine Onlinetreffen
durchgefiihrt. Im April fand ein erstes Hybridtreffen statt: Im-
merhin fiinf unserer Mitglieder haben sich in der Sekis-Bera-
tungsstelle in Prasenz getroffen. Auch wenn wir noch ein paar
Schwachstellen, wie Raummikrofon und instabile WLAN-Ver-
bindung hatten, kénnen wir das Treffen als erfolgreich bewerten
und wissen, an welchen ,,Schrauben“ wir noch drehen missen.

Inhaltlich haben wir uns fiir dieses Jahr mehrere Schwerpunkte
gesetzt, so die zweitdgige Kontaktpersonenschulung im Mai,
und die Vorbereitung der Mitgliederversammlung mit Wahl des

Sabiines i o

neuen Landesvorstandes im Juni. Hier wollen wir den anderen
Landesverbianden nachziehen und haben uns zum Ziel gesetzt,
eine Jugendbeauftragte bzw. einen Jugendbeauftragten zu wah-
len. Auch werden wir die Funktion des Schriftfiihrers neu aus-
richten und hier eine Beauftragte bzw. einen Beauftragten fiir
Marketing und Offentlichkeitsarbeit wihlen. Unser Aufruf an die
jungen Berliner DGM-Mitglieder hat uns hier sehr weiter ge-
bracht und wir konnten fiir diese Vorstandsaufgaben zwei Kan-
didierende gewinnen. Am Prasenztreffen des Landesvorstandes
am 7. April haben wir die Kandidierenden personlich kennen-
gelernt und sind sehr zuversichtlich, dass sie die Aufgaben im
Landesvorstand meistern werden.

Anzeige
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Brandenburg

Bremen-Niedersachsen

Aber auch der 40. Jahrestag der Griindung des Landesverbandes
Berlin wird im August feierlich begangen. Hier haben wir eine
ganze Menge vor und wollen u.a. eine Festschrift in Form einer
Chronik erstellen, in der auch alle Kontaktpersonen mit ihrem
personlichen Beitrag zu Wort kommen.

Kontinuierlich konnten auch unsere Kontaktpersonen die Ge-
sprachskreise seit Jahresbeginn filhren. Meist als Onlinetreffen,
aber auch erste Prasenztreffen haben stattgefunden.

Landesverbdnde

Landesverbdande

Durch die Riicknahme der Coronaeinschrankungen haben wir
auch Anfragen zur Teilnahme an verschiedenen &ffentlichen
Veranstaltungen erhalten. Wir wollen gerne die iiber zwei Jahre
anhaltende Abstinenz beenden und werden, soweit es zu ver-
antworten ist, mit einem Infostand teilnehmen.

Tatjana Reitzig und Michael Klein

Grindung des Handicap-Stammtisches Scharmitzelsee
und einer Selbsthilfegruppe fir Muskelkranke in Bad Saarow

Am |8. Juni 2022 wird im Rahmen des Aktions- & Fachtages um
die UN-Behindertenrechtskonvention ,,Teilhabe am Scharmiit-
zelsee“ ein neuer Handicap-Stammtisch mit Heinz Striiwing und
Sigrun von Hasseln-Grindel gegriindet. Durch den Aktionstag
soll mit einem bunten Programm fiir Handicaps sensibilisiert
werden, die jeden Menschen jeden Tag treffen kénnen. Es gibt
Infotische, Musik, eine szenische Lesung, eine Fotoausstellung
aus der Behindertenperspektive, Fachworkshops zum Behin-
dertenrecht und zum Thema Gewalt in Pflege und Betreuung,
Infotheken zu Medizin, Mut, Fitness und zu Digitaler Kommu-
nikation & Teilhabe, Gesprachsmoglichkeiten mit Fachleuten,
Fachvortrage, ein Rechtsquiz zum Behinderten- und Senioren-
recht mit Gewinnméglichkeiten, eine Ehrung einer Stillen Heldin
vom Scharmiitzelsee, Spiel und SpaB fiir groBe und kleine Kin-
der, Kinderbetreuung, kostenfreie Eintépfe, Grillwiirste, Kuchen
und Getranke. Jeder ist willkommen!

Landesverbdnde

Samstag, 18. Juni 2022, 10.30 bis ca. 16.30 Uhr
im Birger- u. Vereinsheim, Pieskower Str. 30,
15526 Bad Saarow

Veranstalter
Senioren- u. Behindertenbeirat Scharmiitzelsee & Akademie fiir
Rechtskultur und Rechtspadagogik

Kooperationspartner
DGM-Landesverband Brandenburg

Das vollstindige Programm
finden Sie unter www.akademie-humanlaw.de/event/teilhabe-
am-scharmuetzelsee.

Grof3e Ereignisse werfen ihre Schatten voraus

Liebe Mitglieder und Freunde unseres Landesverbandes, hier-
mit laden wir Sie herzlich ein zu unserer diesjahrigen Mitglieder-
versammlung am

Samstag, den | I. Juni 2022
von 10.30 bis 16 Uhr

im Tagungszentrum Forum K

im Rotes Kreuz Krankenhaus
St.-Pauli-Deich 24, 28199 Bremen
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Im dritten Anlauf soll es endlich mit einem Prasenztreffen klap-
pen. Die Rdume sind barrierefrei und liegen in zentraler ver-
kehrsgtinstiger Lage in Bremen. Vom Bahnhof mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln und eigener Haltestelle gut erreichbar, zehn
Minuten FuBweg in die Innenstadt — und das direkt am Fluss
gelegen. Eine Tiefgarage mit direktem Zugang zu den Tagungs-
raumen steht zur Verfiligung.



Tagesablauf
Ab 10.30 Uhr BegriiBung und Eréffnung

I'l Uhr Hilfsmittelversorgungen und Prasentationen

12 Uhr 40 Jahre DGM in Niedersachsen

12.30 Uhr Mittagessen

14.30 Uhr Berichte aus dem Landesverband mit Entlastung
des Vorstandes

15 Uhr Vortrag von Frau Dr. Birgit Kauffmann (Bremen)
zu Neuromuskuldre Diagnostik bei Kindern

16 Uhr Abschluss

Verschiedene Hilfsmittelanbieter werden vor Ort sein.

Anmeldung bitte bis zum 4. Juni 2022 bei
Ingrid Haberland, ingrid.haberland@dgm.org, T 05101 8195409
oder Christian Ziichner, christian.zuechner@dgm.org.

Landesverbdnde

Fiir Essen und Getranke erheben wir einen Eigenbeitrag
von 10 Euro pro Person.

Der Teilnahmebeitrag darf gerne vorab iiberwiesen werden:
IBAN: DE76 2512 0510 0007 4477 00

Bitte beachten Sie die zu der Zeit geltenden HygienemaBinah-
men.

Mit freundlichen Grii3en
Christian Ziichner

Vorsitzender DGM Landesverband
Bremen / Niedersachsen

Die Tausendermarke wurde geknackt!

Der Landesverband Bremen/Niedersachsen freut sich iiber
sein 1000. Mitglied. Am 2. Februar 2022 hat sich Dr. Joachim
Georgii in Freiburg angemeldet. Natiirlich wurde das neue
DGM-Mitglied begriiBt und befragt. Hier ein kurzes Interview
mit ihm:

Sehr geehrter Herr Georgii, herzlich willkommen im
Landesverband Bremen/Niedersachsen der DGM. Sie
sind unser 1000. Mitglied, dariiber freuen wir uns sehr.
Wie sind Sie auf die DGM aufmerksam geworden?
Den ersten Kontakt mit der DGM hatte ich vor ca. zwei Jahren
auf der Suche nach neuromuskuldren Zentren im Internet; vor

Anzeige
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Bremen-Niedersqchsen

Ort habe ich dann lhre Flyer genutzt, um mich genauer bzgl.
Physiotherapie und Ergotherapie zu informieren.

Haben Sie selbst eine Muskelerkrankung oder sind Sie
Angehoriger?
Ich habe selber eine distale Myopathie, welche vor drei Jahren
diagnostiziert wurde.

Fuhlen Sie sich gut Giber die Erkrankung informiert?
Es ist nicht einfach Informationen zu finden, da es nur sehr wenige
Daten zu meiner Erkrankung gibt.

Sind Sie berufstatig?
Ich bin promovierter Informatiker und arbeite am Fraunhofer
Institut fiir Digitale Medizin in Bremen.

Haben Sie schon einmal eine Reha gemacht oder planen
Sie eine?
Bislang war dies noch nicht nétig. Ich versuche das Training
fortlaufend im Alltag zu integrieren.

Haben Sie schon die Moglichkeit zum Austausch mit Men-

Landesverbdnde

Was wiinschen Sie sich von der DGM?

Ich méchte in den Austausch mit anderen Betroffenen kommen.
Aktuell beschdftigen mich beispielsweise Fragen zur Erndhrung,
wo ich mir neue Informationen und Anregungen erhoffe. Lang-
fristig mochte ich die DGM unterstiitzen, um die Forschung in
diesem Bereich weiterzubringen; seltene Erkrankungen sind im
System der gewinnorientierten Gesundheitsversorgung und der
evidenzbasierten Medizin eine besondere Herausforderung.

Vielen Dank fiir das freundliche Gesprach. Wir hoffen,
dass Sie in der DGM eine gute und vertrauensvolle An-
laufstelle finden, und wir freuen uns auf die Zusammen-
arbeit mit lhnen!

Als 1000. Mitglied hat der Landesvorstand Herrn Dr. Georgii
ein "DGM-Uberraschungspaket" zugeschickt. Darin waren viele
niitzliche Dinge von der DGM und ein Glas Honig. Das nach-
ste Ziel hat der Landesvorstand bereits ausgegeben: Bei | 100
Mitgliedern bekommt der Landesverband einen weiteren Sitz
in der Delegiertenversammlung. Dann hitten wir wieder vier
Delegierte. Mal schauen, wann uns das gelingt!

schen mit dhnlichen Krankheitsbildern nutzen kénnen?
Ja. Im familidgren Umfeld natiirlich, aber auch dariiber hinaus.

Wechsel im

Landesvorstand

Zu unserem groB3en Bedauern gibt es im
Landesvorstand eine personelle Veran-
derung: Hilke Roolfs muss sich leider aus
gesundheitlichen Griinden aus der Vor-
standsarbeit zuriickziehen. Wir bedauern
das sehr und wiinschen Hilke alles er-
denklich Gute, viel Kraft und eine groBe
Portion Zuversicht! Hilke hat seit 2019
im Landesvorstand mitgearbeitet, zuerst
als Gast, dann als Schriftfiihrerin, dann als
Beisitzerin. Eine besondere Gabe ist ihr
Engagement in den Sozialen Netzwer-
ken. Sie kiimmerte sich darum, dass es
eine Facebook-Seite fiir den Landesver-
band gibt und fiillte sie mit Informationen.
Auch wenn sie nun ihr Amt im Landes-
vorstand niedergelegt hat, hat sie ange-
boten, diese Aufgaben weiterzufiihren.
Wir sagen DANKE! Auch wenn dieses
Bild schon etwas élter ist, wiinschen wir
Hilke noch viele schéne Fahrten und alles
Gute!

Und gleichzeitig freuen wir uns, dass wir
mit Torsten Strutz jemanden gefunden
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Hilke Roolfs

haben, der die Liicke im Vorstand als Bei-
sitzer fiillen wird. Damit kommt der 6st-
liche Teil Niedersachsens wieder stirker
in den Blick. Hier stellt sich das neue Vor-
standsmitglied kurz vor:

Ich heiBe Torsten Strutz, bin 57 Jahre alt und
lebe mit meiner lieben Frau in Wolfsburg. Als
Diplom-Ingenieur habe ich in verschiedenen
Unternehmen und Funktionen in der Fahr-
zeugentwicklung gearbeitet. Mittlerweile bin
ich nicht mehr berufstdtig, aber in verschie-
denen Ehrendmtern aktiv. 2001 bekam ich
die Diagnose LGMD, 2020 wurde dann gen-
diagnostisch eine Myofibrilldre Myopathie
Typ 5 festgestellt. Anderer Name, gleicher
Kase ;-). Ich bin gerne unter Menschen, tau-
sche Gedanken und Erfahrungen aus, liebe

Torsten Strutz (rechts) mit Christian Ziichner
bei der Kontaktpersonenfortbildung

es zu reisen und lese viel. Auf zahlreichen
Rehas und in den vielen Jahren meiner Mit-
gliedschaft in der DGM habe ich tolle, ins-
pirierende Bekanntschaften machen diirfen
und von den Erfahrungen Mitbetroffener
profitiert. Ich hoffe, dass ich das eine oder
andere davon zuriickgeben kann und wenn
es nur die Zuversicht ist, auch mit einer
Muskelerkrankung ein spannendes und er-
fiilltes Leben fiihren zu kénnen. Ich freue
mich auf den Austausch mit euch.

Lieber Torsten, auf eine gute Zusammen-
arbeit und eine spannende Zeit!

Christian Ziichner,
Landesvorsitzender



Landesverbdnde

Erstes Treffen des ALS-Gesprdchskreises

Region Hannover 2022

Moderiert von Ingrid Haberland fand am 12. Februar 2022 das
Gesprachskreistreffen als Videokonferenz statt. Die 29 Teilneh-
menden hatten sich nicht nur aus Niedersachsen, sondern auch
aus Bremen und Hessen zugeschaltet. Im Zentrum der Veran-
staltung stand der Vortrag ,,Schluckstérungen bei ALS*, gehalten
von Frau Prof. Dr. Susanne Petri, Oberarztin der Neurologie in
der Medizinischen Hochschule Hannover.

Die Referentin fiihrte u.a. aus, dass bei der ALS in der bulbaren

Form sich erste Symptome als Schluck- und Sprechstérungen

bemerkbar machten. Als Reaktion auf ein erstes Auftreten von

Schluckstérungen (Dysphagie) wurden drei MaBBnahmen emp-

fohlen:

¢ Erndhrungsberatung, wie sie in den Kliniken angeboten wird,

* Logopédie, innerhalb der auch Ubungen fiir die Nahrungsauf-
nahme angeboten werde,

* Anlage einer Magensonde (PEG), die rechtzeitig vorgenommen
werden sollte, bevor ein Verlust von mehr als 10 Prozent des
Korpergewichts eingetreten ist und noch bevor Atmungspro-
bleme auftreten.

Durch die Ernihrungsberatung kann friihzeitig der Ubergang zu
hochkalorischer Nahrung begleitet werden.

Innerhalb der logopadischen Behandlung werden Sprechsto-
rungen bearbeitet, um die miindliche Kommunikation moglichst
lange zu erhalten. Sollte letztere nur noch sehr eingeschrankt
bzw. nicht mehr méglich sein, helfen Alphabet-Tafel und schrift-
licher Austausch. Elektronische Kommunikationsmittel, in die

auch die eigene Stimme integriert werden kann, bilden schlieB3-
lich eine Chance, die Kommunikation in einer fortgeschrittenen
Krankheitsphase zu erhalten.

Der Vorteil der schon friih angelegten Magensonde besteht da-
rin, dass das Gewicht stabilisiert und die Gefahr des Verschlu-
ckens reduziert wird. Uberdies kommt es zu einer Reduzierung
von Essenzeiten bei gleichzeitiger Vermeidung von Dehydrie-
rung.

Der Vortrag schloss mit einer detaillierteren Darstellung der
Versorgung mit einer PEG, und zwar vom operativen Einset-
zen Uber die Nachbehandlung, bis zur Wartung und Schulung
der Betroffenen sowie ihrer Angehorigen. Dankenswerterweise
beantwortete die Referentin im Anschluss noch Fragen der Kon-
ferenzteilnehmerinnen und -teilnehmer.

In der Nachbesprechung des Teams um Ingrid Haberland war
die Freude uber die positiven Riickmeldungen zu der Veranstal-
tung groB. Es wurde beschlossen, im April einen ,Videostamm-
tisch“ zwecks Erfahrungsaustausch und Beratung anzubieten.

Ulrich Germar

Anzeige
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Bremen-Niedersachsen

Hessen

Sonntag, 28. Juni 2022
Auf zur Muskeltour Westerstede!

Nachdem in den Jahren 2020 und 2021 die Muskeltour Wester-
stede coronabedingt ausfallen musste, laufen die Planungen des
Teams von Radfahr-Begeisterten fiir dieses Jahr auf Hochtouren.
Aber: 2022 ist noch alles anders als in den "guten alten Zeiten".
Um unnétige Kontakte zu vermeiden, wird die Muskeltour den
Umstianden angepasst: Es wird auf die Moglichkeit verzichtet,
sich am Wochenende direkt vor Ort einzuchecken. Jede An-
meldung erfolgt dieses Mal online und die Startnummern wer-
den direkt per Post nach Hause geschickt. Wer Porto sparen
mochte, kann gerne eine komplette Gruppe anmelden. Die
Startnummern gehen dann komplett an diese Gruppe.

Auch die Startphase am Sonntagmorgen wird verandert: Leider
muss auf einen gemeinsamen Massenstart verzichtet werden,
auch wenn es immer schon ist und so richtig SpaBB macht, im
groBen Startfeld unterwegs zu sein. Wie es im Augenblick aus-
sieht, gibt es eine lockere Startphase, jeweils mit maximal ca. 20
Radern. Das wird kurzfristig der aktuellen Situation angepasst.

Angeboten werden drei Rundstrecken mit 50, 75 und 120 km.

Landesverbdnde

Landesverbande

‘ 1

Muskeltou

) 4

sterstede

Jede und jeder kann mitfahren: Mit E-Bike, City-Bike oder Renn-
maschine. Neben dem SpaB, die die Fahrt machen soll, geht es
darum, moglichst viele Fahrerinnen und Fahrer zu mobilisieren,
die allein durch ihre Muskelkraft bereit sind, die DGM zu unter-
stutzen.

Gestartet wird am 28. Juni um 10 Uhr beim Gymnasium Wes-
terstede, An der Kromerei. Es gibt geniigend Parkmdglich-
keiten und natiirlich gibt es wahrend der Fahrt und im Ziel
ausreichend Verpflegung. AuBerdem ist der Landesverband
Bremen/Niedersachsen mit zahlreichen Kontaktpersonen und
einem Stand vor Ort, an dem es vielerlei Informationen geben
wird. Der gesamte Erlds dieser Veranstaltung, Sponsorengelder
und Startgelder, gehen zu 100 Prozent an die DGM, alle Mitwir-
kenden arbeiten véllig unentgeltlich.

Weitere Infos und die Méglichkeit der Anmeldung auf:
www.muskeltour-wst.de

Landesverbandstreffen am 2. April 2022

erneut als Hybrid-Veranstaltung

Zum Landesverbandstreffen konnten sich
auch dieses Mal mehrere Mitglieder per
Video zuschalten und hatten dadurch die
Méglichkeit, virtuell teilzunehmen. Roland
Mischke, unser |. Vorsitzender, eroffnete
wegen technischer Probleme das Treffen
etwas spater als geplant, hierfiir méchten
wir uns nochmals entschuldigen. Roland
begann mit der BegriiBung der Teilneh-
merinnen und Teilnehmer und erzihlte
von Aktuellem. Derzeit haben wir ca. 9300
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Mitglieder in der DGM bundesweit, die
neuen Flyer des Landesverbands Hes-
sen sind jetzt aktuell im Umlauf. Danach
folgten weitere Hinweise zum Kontakt-
personen-Thementag im Dorint in Wies-
baden sowie zu der diesjahrigen Kontakt-
personen-Einsteigerschulung.

Jirgen Naitscher konnte uns dann als
Schatzmeister iiber Kontostiande und liber
Spenden, Einnahmen und Ausgaben infor-

mieren. Hochste Ausgabe war die Neuan-
schaffung von Hard- und Software fiir die
Moglichkeit der hybriden Veranstaltung
unserer Vorstandssitzungen, Verbands-
treffen und Landesausschusssitzungen.

Paul Michel als Jugendbeauftragter star-
tete mit einer Zusammenfassung der ver-
gangenen und derzeit geplanten Aktionen
wie zum Beispiel der Durchfiihrung einer
Zukunftswerkstatt, der Planung eines



Jugendsymposiums im September in Ho-
henroda, der Fertigstellung der Geschifts-
ordnung unserer ,,JungeDGM*“. AuBerdem
soll eine neue Jugendgruppe erdéffnet wer-
den!

Um 14.55 Uhr konnte Birgit Schénharting
ihr Referat beginnen. lhr Thema war
»Sturzprophylaxe“. Jeder mochte sicher
und mobil bleiben, leider ist dies nicht
immer so einfach. Frau Schénharting ist
seit 2002 Physiotherapeutin und konnte
ihre Erfahrungen auch schon mehrfach
bei ,Arzte ohne Grenzen“ im Ausland
weitergeben und anwenden. Sie erzihl-
te uns dariiber sehr offen und fachkun-
dig. Danach folgte eine Préasentation mit
Themen wie Mobilitit und Bewegung,
Zahlen und Fakten zu Stiirzen, dem Teu-
felskreis Sturz, zu Mobilitit und Komple-
xitdt und der groBen Frage: ,,Bin ich ge-
fahrdet?”. Anhand einer Sturzrisiko-Skala
zeigte uns Frau Schénharting warum und
wieso Menschen stiirzen, sowie welche
Risikofaktoren dafiir hauptsichlich aus-
schlaggebend sind. Die Sturzprophylaxe
wurde personenbezogen dargestellt und
in den Gesichtern der Anwesenden so-
wie virtuell Teiinehmenden sah man, dass
viele die eigene Erfahrung in den Aufzih-
lungen wiederfanden. Nach der Prasen-
tation startete Frau Schonharting eine
Gesprichsrunde, bei der viele Fragen

Landesverbande

schnell und kompetent beantwortet
werden konnten. Am Ende erhielt sie
als Dankeschon fiir dieses informative
und schéne Referat ein Prisent von
unserem Vorstand.

Roland Mischke bedankte sich zum
Schluss nochmals bei den Anwe-
senden sowie virtuell Zugeschalteten
und der Referentin, er wiinschte eine
gute Heimreise und freute sich auf das
néachste Mal mit reger Teilnahme.

Herzlichen Dank nochmals nachtrig-
lich an Carsten Schéne, Paul Michel
und Dr. Bertold Schrank fiir ihre Hilfe
und technische Unterstiitzung bei der
Durchfiihrung unserer Hybrid-Veran-
staltung. Trotz der technischen Pro-
bleme am Anfang konnte die vorherige
Vorstandssitzung sowie das Landes-
verbandstreffen flieBend durchgefiihrt
werden. Bild und Ton waren nicht
immer gut, aber mit der passenden
Einstellung konnte auch diese Hiirde
genommen werden.

Reiner Dippel

15 Jahre Muskelgesprachskreis

(MGK) Darmstadt

Am 7. Juni 2007 trafen sich tber 20
Mitglieder und Freunde des Landes-
verbandes Hessen zur Griindung einer
neuen Selbsthilfegruppe in Darmstadt.
Treffpunkt war bei Kaffee und Kuchen
das Gemeindezentrum der Katholischen
Pfarrgemeinde St. Fidelis. Der Raum bot
ca. 50 Personen Platz, und in der kleinen
Kiiche konnte der Nachmittagskaffee zu-
bereitet werden. Die Leitung hatten mei-
ne Frau Brigitte und ich. Nachdem meine
Frau 2012 verstorben ist, fiihre ich den
MGK allein. Da mir infolge meines Alters
(84) und stark angegriffener Gesundheit
die Aufgabe immer schwerer fillt, hoffe
ich, dass sich bald jemand findet, der die
Gruppe lbernimmt.

Leider mussten auch wir wegen der
Pandemie die Treffen unterbrechen.
Ich bin froh, dass wir nun fast auf den
Griindungstag genau den MGK Darm-
stadt fortsetzten kénnen und hoffe,
dass viele Muskelkranke und ihre Fa-
milien und Freunde das Angebot an-
nehmen.

Gerhard Biittner
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Mecklenburg-Vorpommern

Landesverbdnde

3. Rostocker Muskeltag

Im Vorfeld der Veranstaltung verabre-
deten sich die DGM Landesvorsitzenden
Tatjana Reitzig (Berlin), Janet Naumann
(Sachsen), Heinz Striiwing (Brandenburg)
und Helmut Maidel (Mecklenburg-Vor-
pommern), sowie die Kontaktpersonen
und Gesprachsgruppenleiter von Me-
cklenburg-Vorpommern. Sie trafen sich

zum Erfahrungsaustausch, entwickelten
Gedanken zur Zusammenarbeit der Lan-
desverbiande und Diagnosegruppen, zur
verbesserten Arbeit mit den Mitgliedern
und besprachen gemeinsame Projekte.

Endlich war es soweit! Am Samstag, den
26. Marz 2022, konnte nach zweijahrigen
coronabedingten Verschiebungen der
3. Muskeltag in Prasenz durchgefiihrt
werden. Organisator der Veranstaltung
im Horsaalgebaude des Instituts fiir Phy-
sik war Prof. Dr. med. Johannes Prudlo
als Sprecher des Neuromuskularen Zen-
trums in Rostock. Durch krankheitsbe-
dingte Ausfille am Vortag, musste das
gesamte Programm angepasst werden.
Die Referenten organisierten in hervor-
ragender Weise die Vertretungen. Prof.
Dr. med. Johannes Prudlo wurde es er-
méglicht, durch eine Videoschaltung an
der Veranstaltung teilzunehmen.

Die Veranstaltung begann mit einer
BegriiBung durch Prof. Dr. med. Ale-
xander Storch, Direktor der Klinik und
Poliklinik fir Neurologie, und Helmut
Madel,Vorsitzender des DGM Landes-
verbandes Mecklenburg-Vorpommern.
Der Vortrag von Prof. Dr. med. Johannes
Prudlo, gab uns einen sehr ausfiihrlichen
Uberblick iiber das Hauptthema der Ver-

anstaltung, die Mitochondriopathien so-
wie Uber neue diagnostische und thera-
peutische Entwicklungen auf dem Gebiet
der neuromuskularen Erkrankungen.

Die Veranstaltung wurde in zwei Bereiche
fir Arzte und fiir Patienten/Angehdrige
aufgeteilt. Es wurden aktuelle Entwick-
lungen in der Myologie aus Patienten-
sicht, neue Therapien der hATTR, neue
therapeutische Ansitze bei der Spinalen
Muskelatrophie, Diagnostik und Thera-
pie bei subakutem Gliedergiirtelsyndrom
besprochen. DGM-Sozialberater Franz
Stefan informierte ausfiihrlich liber sozi-
alrechtliche und psychosoziale Aspekte
bei Muskelerkrankungen.

Wir danken der Neuromuskuliren Zen-
trum der Universititsmedizin Rostock
sowie allen Referenten fiir diesen sehr
informativen Tag. Die Zeit verging wie im
Flug und wir freuen uns auf den 4. Muskel-
tag in Rostock in zwei Jahren.

Helmut Mddel, Vorsitzender des
Landesverbandes Mecklenburg-Vorpommer

Janet Naumann, Diagnosegruppe
Mitochondriale Erkrankungen

Treffen mit Mecklenburg-Vorpommerns
Gesundheitsministerin Stefanie Drese

Fiir den 17. Marz 2022 erhielt der DGM Landesverband Meck-
lenburg-Vorpommern eine Einladung zu einem Gesprachster-
min im Rahmen eines Antrittsbesuches bei Frau Stefanie Dre-
se, Ministerin fiir Soziales, Gesundheit und Sport. Im nach der
Landtagwahl neu strukturierten Gesundheitsministerium ging es
um Gespriach und Informationsaustausch, speziell auch iiber das
vom Land geférderten Patientenlotsenprojekt.

Zum Gespréachstermin hatte ich als Landesvorsitzenden die Ver-
antwortlichen von Lotsenprojekten, Prof. Dr. Andreas Herrmann
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(Universitatsklinikum Rostock), Prof. Dr. Ulf Schminke (Uni-
versitatsklinikum Greifswald), den Bundesgeschiftsfiilhrer der
DGM, Joachim Sprof3, und den IFR Vorsitzenden des Landes MV,
Clemens Russell, mit eingeladen.

Zur Gespriachseroffnung berichtete der Landesvorsitzende Helmut
der Ministerin zur Vorgeschichte, den Projektzielen, aber auch
Uber Hilferufe von Patienten und der Bedeutung, den Familien
nach der Diagnosestellung bei der Bewiltigung des Alltags Un-
terstlitzungen anzubieten zu kénnen. Diesen Gedanken unter-



strich Joachim SproB, als er iiber das bundesweite Pilotprojekt
Patientenlotsen an Neuromuskuliaren Zentren berichtete. Die
gemachten Erfahrungen aus den Neuromuskuliren Zentren
Gottingen, Jena, Leipzig, Essen, Rhein-Neckar konnten darge-
stellt werden.

Prof. Dr. Andreas Herrmann referierte iiber seine bisherigen
Erfahrungen, den daraus zu schlieBenden Schlussfolgerungen
und die kiinftige Ausrichtung des Projektes. Auch Prof. Dr. UIf
Schminke erlduterte den Umgang mit dem Projekt im Greifs-
walder Neuromuskuldaren Zentrum. Clemens Russel analysierte
die Schwerpunkte der dargestellten Fakten und sicherte die Un-
terstlitzung des Inklusionsférderrates des Landes Mecklenburg-
Vorpommern zu. Im Koalitionsvertrag hat die Bundesregierung
die Schaffung von Patientenlotsen explizit erwahnt.

Die Enquete-Kommission des Landes MV empfiehlt den natio-
nal und international vielfach erprobten und durchweg positiv
bewerteten Einsatz von Lotsen im System der gesundheitlichen
Versorgung. Das Land schafft so die notwendige Unterstiitzung
fir die Patienten, um den Weg durch ein immer komplizierter
werdendes System der gesundheitlichen Versorgung zu finden.
Wir hoffen auf eine Verlangerung und Erweiterung des Patien-
tenlotsen mit fester Finanzierung durch das Land Mecklenburg-
Vorpommern.

Insgesamt entwickelte sich ein konstruktives Gesprach (iber
die Versorgung von Patienten mit schweren chronischen Er-
krankungen, speziell iiber die Situation von Betroffenen einer
Neuromuskuldren Erkrankung. Alle Beteiligte lobten das kon-
struktive Gesprach miteinander und sahen es als ein positives
Zeichen an, miteinander fiir die medizinisch-therapeutische

Landesverbdnde

Mecklenburg
Vorpommern ==

v.l.n.r.: Joachim SproB (DGM), Ministerin Stefanie Drese,
Prof. UIf Schminke (Unimedizin Greifswald),

Helmut Méadel (Landesvorsitzender),

Clemens Russell (Vorsitzender Integrationsférderrat)

und Prof. Andreas Herrmann (Unimedizin Rostock).

Versorgung der Betroffenen sinnvolle Lésungen zu finden. Mini-
sterin Stefanie Drese sicherte zu, sich diesem Thema zu &ffnen.

Helmut Mddel
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Rheinland-Pfalz

Wahlaufruf

Landesverbande

Liebe Mitglieder des Landesverband Rheinland-Pfalz,

am 8. September 2022 findet unsere jahrliche Mitgliederver-
sammlung mit den turnusméaBigen Neuwahlen des Vorstands
in der Jugendherberge Bad Kreuznach statt. Bisher haben wir
die Veranstaltung als reine Prasenzveranstaltung geplant, sollte
sich daran wegen Corona jedoch etwas dndern, melden wir uns
rechtzeitig mit einer Alternative.

Wir méchten diesen Anlass gerne nutzen, um Euch als Kandida-
tin oder Kandidatin fiir den Landesvorstand zu gewinnen. Habt
Ihr Interesse und SpaB daran, die kommenden drei Jahre die Ge-
schicke des Landesverbands im Team gemeinsam zu gestalten
und Eure Erfahrungen einzubringen?

Folgende Positionen stehen zur Wahl:

* Landesverbandsvorsitzende(r)

¢ stellvertretende(r) Landesverbandsvorsitzende(r)
* Schatzmeister(in)

* Schriftfiihrer(in)

* Jugendbeauftragte(r)

* Kassenpriifer(in)

* Delegierte(r)

* Ersatz-Delegierte(r)

* zwei Beisitzer(innen)

Ja oder nein? — Am Ende war es

Leicht gemacht haben wir es uns auf keinen Fall. Die Inzidenzen
stiegen und stiegen und wir hofften, die Mitgliederversamm-
lung nach zwei Jahren endlich wieder in Prasenz durchfiihren zu
koénnen. Letztendlich entschieden wir uns fiir die Veranstaltung
in Dresden. Das war alles andere als einfach, da reihenweise
Mitglieder des Landesvorstandes Sachsen an Corona erkrankt
waren und fehlten.

Nachdem viele Jahre Birgit Breitschuh die Mitgliederversamm-
lungen organisiert hatte, wofiir ihr groBer Dank gebiihrt, iiber-
nahmen Michél Giinther und André Neutag diese Aufgabe. Nach
Erfassung des Impfstatus, Beachtung der Hygieneregeln und der
Ausgabe von Zifferkarten nahmen doch eine groBe Anzahl an
Mitgliedern Platz.

Die Verlesung des Rechenschaftsberichts erfolgte durch die
stellvertretende Landesvorsitzende Sandra Kmetsch, die die an
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Landesverbdande

Fur Eure Kandidatur sendet lhr bitte Eure Bewerbung
(kurze Vorstellung mit Foto) bis spatestens |. Juli 2022
an unseren Wahlleiter Edgar Doll.

Gerne per E-Mail an edgar.doell@dgm.org

oder per Post an Edgar Dall,

Gleiwitzer Str. 8, 55543 Bad Kreuznach.

Im nachsten Muskelreport stellen wir Euch dann die Bewerbe-
rinnen und Bewerber vor.

Bei Riickfragen und weiteren Informationen zur Vorstandstatig-
keit steht Euch der Landesvorstand gern fiir ein Gesprach zur
Verfiigung.

Wir freuen uns auf Eure Bewerbungen!

Euer Landesvorstand Rheinland-Pfalz

die richtige Entscheidung!

Corona erkrankte Landesvorsitzende Janet Naumann mit Bra-
vour vertrat. Eine Veranderung im bekannten Ablauf war die
Beteiligung der Leiterinnen und Leiter der Gesprachskreise, von
denen einige vor Ort waren. Die Prasentation der Tatigkeiten
jedes Gespriachskreises selbst lockerte den etwas theoretischen
Rechenschaftsbericht auf. Nach der Vorstellung des Finanzbe-
richts konnte der Landesvorstand fiir seine — pandemiebedingt
Uberwiegend im Hintergrund verborgenen Arbeiten — entlastet
werden. Allerdings ist hervorzuheben, dass wir mit Stolz auf un-
ser Jubilaum ,,30 Jahre Landesverband Sachsen“ im September
2021 zuriickblicken konnten.

Im Anschluss stellte uns Michael Welsch, neuer und erster
(hauptamtlicher) Landesinklusionsbeauftragter der siachsischen
Staatsregierung, seine Arbeit vor. Ein wesentlicher Schwerpunkt
in Welschs Arbeit wird die Beteiligung der Menschen mit Behin-
derung sein. Dazu wird er nach und nach auf die vielen Selbst-



Landesverbande

vertretungsorganisationen zugehen und so die unterschied-
lichen Perspektiven einbeziehen. Ein wichtiger Meilenstein in
der sichsischen Inklusionspolitik wird in diesem Jahr auch die
Uberarbeitung des Aktionsplans zur Umsetzung der UN-Behin-
dertenrechtskonvention sein.

Auf Herrn Welsch folgte Katharina Kohnen, die den Bundesvor-
stand in einem knappen aber anschaulichen GruBwort vertrat.
Anhand einer elegant aufbereiteten Prasentation erlduterte sie
wesentliche Veranderungen in der DGM, etwa den Relaunch
der Website in diesem Jahr. Eine weitere positive Nachricht ist
die steigende Anzahl der jungen Mitglieder, die den sog. ,,Junge-
Leute-Bonus* (25 statt 50 Euro Mitgliedschafts-Beitrag) nutzen.
Auch einige Familien machen von der neu eingefiihrten Famili-
enmitgliedschaft Gebrauch. Die Initiativen der JungeDGM wir-
ken also zusehends auch in Sachsen, toll!

Im Fachtagsteil nach der Mitgliederversammlung unter dem
Motto ,,Meine Grenzerfahrungen® stellte uns als erste Marie
Stock aus Miinchen ihre Radreise vor. Worin bestanden bei der
I9Jdhrigen die Grenzerfahrungen? Marie Stock ist eine Kamp-
ferin! Nach einer korperlich strapaziésen Zeit, in der sie an der
Wirbelsaule operiert wurde und sich mithsam in der Reha fit
machte, verlor sie eine ihrer groBten Leidenschaften nicht aus
dem Blick: Das Fahrradfahren. Auf dieses Ziel arbeitete sie Tag
fir Tag hin. Noch in der Reha erfuhr sie vom Hersteller Hase-
Bikes, die Liegefahrrader mit Motorantrieb vertreiben. Knack-
punkt: Die Kosten! So arbeitete Marie Stock neben Abitur und
Studium als Nachhilfelehrerin und verdiente sich so die nétigen
7.000 Euro fiir die Anschaffung des Catweazle von HaseBikes.
Nach einer vorsichtigen Anfrage bei der Firma, ob ihr nicht eine
Tasche geliehen werden koénnte, unterstiitzte sie der Radher-
steller umfangreich. Denn Marie Stock hatte uneigenniitzig das
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Schleswig-Holstein

Ziel vor Augen, die Radreise von Passau nach Wien (330 Kilome-
ter) entlang der Donau zu einem Spendenprojekt zu machen.
Sie arbeitet ehrenamtlich im Miinchner Kinderhospiz und sorgte
mit Kilometerpaten fiir eine beachtliche Spendensumme. Marie
Stock hat damit gezeigt, dass es sich lohnt, an seine Grenzen zu
gehen und wenn nétig auch dariiber hinaus. Fiir den Mut und
die Zuversicht, die sie vor Ort in Dresden ausstrahlte, danken
wir ihr! Wir wiinschen Marie Stock noch viele einzigartige Er-
lebnisse und natiirlich die Kraft, ihre Ziele stets erreichen zu
kénnen.

Darauf aufbauend wurden die Mitglieder nach der Mittagspause
anhand ihrer Zifferkarte in Kleingruppen eingeteilt. Hier hatten
sie die Moglichkeit, sich iiber ihre Grenzerfahrungen auszutau-
schen. Die Stimmung war sehr unterschiedlich. Nach anfang-
lichem Zogern wurden alle warm und teilten ihre teils schwere
Lasten. Fiir das Vertrauen, die Offenheit und den Mut mochten
wir uns ausdriicklich bedanken! Es war uns wichtig, ihnen auch
vor dem Hintergrund der langen Zeit ohne personliche Treffen,

Landesverbande

Landesverbdnde

Raum und Zeit fiir ihre Gefiihle zu geben. Wir hoffen, dass sie
davon etwas mit nach Hause nehmen konnten. Am Ende hat es
sich gelohnt! Auch wenn vieles auf unsicheren Beinen zu stehen
schien. Vor allem Marie Stocks Beitrag tiber ihre Reise sorgte fiir
Aufheiterung und positive Stimmung.

Wir danken allen Gasten und Mitgliedern, die die erste Mitglieder-
versammlung in Prasenz mitgetragen und mit ihrem Anteil be-
reichert haben.

Fiir den Landesvorstand Sachsen
André Neutag

Woabhlen im Landesverband Schleswig-Holstein

Liebe Mitglieder des Landesverband Rheinland-Pfalz,

Da die dreijahrige Amtszeit des Landesvorstands im Oktober
2022 zu Ende geht, muss er neu gewahlt werden. Auch die
Amtszeit der Kassenpriifer und Delegierten ist dann voriiber.
Wahltermin ist der |5. Oktober 2022.

Mitglieder, die aktiv Selbsthilfe im Landesverband Schleswig-
Holstein gestalten méchten, stellen sich bitte mit Bild im Muskel-
report 03/2022 vor.

Text und Bild miissen bis zum 15. Juli 2022 an
muskelreport@dgm.org gesendet werden.

Zu wibhlen sind:

¢ der/die erste Vorsitzende

* der/die zweite Vorsitzende

¢ ein/e Schriftfiihrer/in

* ein/e Kassenwart/in

* ein/Jugendbeauftragte/r

¢ zwei Delegierte/Ersatzdelegierte
fir die Delegiertenversammlung

* zwei Kassenpriifer/innen.
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Wir werden die Wahlen als Briefwahl durchfiihren,
damit alle Mitglieder teilnehmen kénnen.

Fragen zu den Aufgaben eines Landesvorstands
beantworten wir gerne:

Jeanette Erdmann
T 0174 4744602
jeanette.erdmann@dgm.org

Gunhilt Dragon
T 0481 21222300
gunhilt.dragon@dgm.org
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30 Jahre DGM in Thiringen

Die Landesvorsitzenden gratulieren

auch die Fotoausstellung ,,Muskelspiele” zeigte Episoden aus
dem Leben Muskelkranker. Nach einer kurzen Eréffnung und
der BegriiBung der Giste durch den Landesvorsitzenden be-
gann die Veranstaltung mit einem Programm der Gospel Friends
und ihren Kids.

GruBwort der Ministerin Heike Werner

Anlasslich des 30. Jahrestages der Griindung des Landesver-
bandes Thiringen trafen sich am 19. Marz 2022 mehr als 50
Mitglieder und Gaste im Kultur- und Kongresszentrum Bad
Langensalza zu einer Festveranstaltung. Als Gaste konnten wir
unter anderen die Thiringer Ministerin fir Arbeit, Soziales,
Gesundheit, Frauen und Familie, Heike Werner, den Beigeordne-
ten des Unstrut-Hainich-Kreises, Jorg Klubak, den Behinderten-
beauftragten Herr Wehner sowie den Burgermeister der Stadt
Bad Langensalza, Matthias Reinz, begriiBen.

Beim Eintreffen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer lief ein
Film mit Fotos aus der Geschichte des Landesverbandes und

In einer sehr personlichen und emotionalen Festrede zeigte Lea
Rottenbach, Mitglied des Landesvorstandes, danach ihr Bild von
der DGM. Mit und in der DGM aufgewachsen betrachtet sie den
Verein heute als einen sicheren Hafen, der geholfen hat, ihre
Personlichkeit als selbstbewusste Frau herauszubilden.

In ihrer GruBadresse dankte Ministerin Heike Werner der DGM
fir die in 30 Jahren geleistete Arbeit fiir muskelkranke Men-
schen. Sie verwies darauf, dass die Selbsthilfe ein wesentlicher
Bestandteil des Gesundheitssystems ist und insbesondere die
ehrenamtliche Arbeit dabei eine hohe Wertschitzung verdient.
Das Vorstandsmitglied Silke Schliiter tberbrachte die Griie
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des Bundesvorstandes der DGM und dankte fiir die geleistete
Arbeit. Sie zeigte auf, was in den letzten Jahren durch die Ar-
beit der DGM erreicht wurde, was aber auch noch fiir vielfaltige
Aufgaben zu bewiltigen sind.

In einer anschlieBenden Podiumsdiskussion sprachen unsere Ga-
ste mit den Mitgliedern sehr offen iiber die vielfaltigen Probleme
in der Behindertenarbeit. Es entwickelte sich eine rege Diskus-
sion, die von Corona und dem Schutz der vulnerablen Gruppen,
Uber die Bereitstellung von notwendigen Hilfsmitteln bis hin zur
Schaffung von Barrierefreiheit im 6ffentlichen Raum reichte. Al-
lerdings hatten wir nicht damit gerechnet, dass die Diskussion
so umfangreich und damit auch so lang sein wiirde. So mussten
wir sie am Ende abbrechen, da der Raum fiir eine nichste Ver-
anstaltung umgeraumt werden musste. Die Gespréache konnten
aber bei einem leckeren Abendessen in der Gaststatte des KKZ
»Zur Schlemmerei* fortgesetzt werden.

Landesverbande

Wir bedanken uns auch bei unseren Partner-Landesverbanden
aus Sachsen, Sachsen-Anhalt und Berlin, die mit ihrer Anwesen-
heit und ihren Geschenken gratulierten, beim Biirgermeister
der Stadt Bad Langensalza fiir die Spende und bei dem Landes-
verwaltungsamt Thiiringen, der Krankenkasse IKK classic, sowie
der Ehrenamtsstiftung fiir die Férdergelder.

Joachim Kéhring
Landesvorsitzender Thiiringen

Anker lichten -
Segel setzen —
Losfahren!

Unser Leben besteht aus unzihlig vielen Anfiangen. Aus kleineren
Anfangen, wie jeden Morgen aufzustehen, eine neue Wasser-
flasche zu o6ffnen oder ein neues Buch zu beginnen. Und aus
groBeren Anfangen, wie in eine neue Stadt zu ziehen oder einen
neuen Job anzufangen.

Wir sind heute hier und feiern den Beginn der DGM in Thiirin-
gen vor 30 Jahren. Normalerweise wiirde man jetzt eventuell
Uber Zahlen, Daten und die Geschichte des Vereins reden. Da
ich jedoch schon in der Schule kein Fan von Geschichtsunter-
richt war, habe ich mich dazu entschieden, den langweiligen
Teil einfach zu {iberspringen und vielleicht auch euch damit vor
einem kleinen Nickerchen zu bewahren. Fiir alle hochmoti-
vierten Geschichtsinteressierten empfehle ich unsere Webseite.
Nun koénnte man natiirlich auch Gber die vielen fantastischen
Veranstaltungen und Angebote reden, die in den ganzen Jahren
entstanden sind und die groBartigen Leute dahinter. An dieser
Stelle muss ich es wohl endgiiltig zugeben, auch hier bin ich
wahrscheinlich nur halb so informativ wie das Internet. Deshalb
méochte ich mich wohl dem einzigen widmen, fiir das auch das
Internet nicht immer eine Antwort hat: Unserem Leben im und
auBerhalb des Vereins.

Muskelreport « 02/2022

Mit gerade mal 22 Jahren kann ich iiber den Anfang der DGM in
Thiringen nicht viel sagen, dafiir kann die DGM wahrscheinlich
tiber meinen und den Anfang vieler anderer Mitglieder auch sehr
viel berichten. Als Teil des Vereins aufzuwachsen und Schritt fiir
Schritt seinen eigenen Weg im Leben zu finden, hat mich bis zu
diesem Moment sehr geprigt. Sodass ich heute hier vor euch
sitze und stolz sagen kann: ,Ich bin eine, vielleicht etwas naive,
Optimistin! Aber hey, wenn’s mich gliicklich macht!“

Ihr fragt euch jetzt bestimmt, was diese Aussage bedeutet. Jedes
Leben besteht aus einem Weg mit vielen Steinen, die nicht im-
mer leicht wegzurollen sind. Auch ist das Umfeld nicht nur von
Sonnenblumen umgeben. Nein, meistens ist in nichster Ndhe
auch immer mindestens eine riesige Dornenhecke. Naja, so ist
und bleibt das Leben. Ein Mix aus positiv und negativ, aus hell



und dunkel, aus Gliick und Ungliick. Der Unterschied zwischen
einem Pessimisten und einem Optimisten ist allein der Fokus im
Leben. Ein Optimist geht den gleichen Weg wie der Pessimist,
doch liegt der Fokus auf dem Positiven, Hellen und Gliicklichen
im Leben.

Schon als ich noch klein war habe ich es geliebt, auf die Tref-
fen und Wochenenden der DGM zu gehen. Nicht wegen den
Vortréagen, nein die fand ich meistens schrecklich langweilig, wie
wahrscheinlich jeder normale Jugendliche. Das Kennenlernen
von vielen verschieden Menschen, die eine Gemeinsamkeit ha-
ben und deshalb auch in der DGM sind, hat mich dafiir jedes
Mal umso mehr beriihrt. Durch diese einzigartigen Erfahrungen
habe ich nach und nach einiges lernen kénnen.

In der DGM entstand fiir mich immer eine bestimmte Verbun-
denheit, die mir gezeigt hat, dass niemand alleine ist. Wahrend
den ganzen Kampfen fiir ein selbstbestimmtes Leben kommt es
einem im Alltag schnell vor, als wére man die einzige Person mit
solchen ach so utopischen Forderungen.

Und dann gibt es da plotzlich Menschen, die die gleichen Wiin-
sche haben und die gleichen Kdmpfe ausfechten oder die glei-
chen Kampfe schon gewonnen haben. Auf einmal merkt man,
wir sind nicht allein und die eigenen Traume riicken wieder et-
was nadher und man erkennt, dass sich die Erschopfung lohnt.
Auch wenn man immer noch nicht weil3, warum einem viele
Dinge im Leben absichtlich schwer gemacht werden, entsteht
eine neue Kraftquelle. Mit neuer Hoffnung kann man sein eige-
nes Ziel wiedererkennen. Es ist nicht mehr oder weniger, als ein
Leben in Wiirde, eine im Grundgesetz verankerte Norm.

Eine weitere Sache ist mir jedoch zur gleichen Zeit bewusst. Wir
sind alle durch eine Sache im Leben verbunden, jedoch kénnten
wir alle auch nicht viel verschiedener sein. Oftmals wird man im
Alltag sofort erstmal in eine Schublade gesteckt, wegen einem

Landesverbande

offensichtlichen Merkmal. Aber wir sind mehr als ein kleines
Merkmal, jeder Mensch hat tausende Merkmale. Manche davon
sind schnell ersichtlich, andere lernt man erst nach und nach
kennen. Wir kénnen ein Merkmal vielleicht nicht verschwinden
lassen, aber wir entscheiden, inwieweit wir unseren Alltag von
einem einzigen Merkmal beeinflussen lassen, welche Merkmale
unsere Personlichkeit bilden und mit welchen Merkmalen wir
unseren Mitmenschen in Erinnerung bleiben.

Kurz gesagt: ich habe mich mit der Zeit kennen, akzeptieren
und lieben gelernt. Aus dem kleinen schiichternen Madchen bin
ich zu einer selbstbewussten Person mit einzigartigen Starken
und Schwichen herangewachsen. So stolz wie ich darauf bin, ist
es wohl nur zu einem Mini-Teil mein eigener Verdienst.

Ein Boot ohne sicheren Hafen, ist wie ein Baum ohne Wurzeln,
nicht liberlebensfihig. Die DGM ist fiir mich ein solcher sicherer
Hafen, in dem man die eigenen Ressourcen wieder aufladen
kann, indem man sich und andere akzeptieren lernt, Verstandnis
durch Mitmenschen erfihrt, sich miteinander austauschen kann
und einen Lebenswillen bildet.

Ich bin mir sicher, wenn wir einen kurzen Moment dariiber
nachdenken, dann fillt jedem von uns mindestens ein weiterer
sicherer Hafen im Leben ein, wenn nicht gleich Mehrere. Ich
lebe meistens nach dem Motto Qualitat vor Quantitit, aber hier
ist Quantitit auch nicht schlecht.

Mein erster und groBter sicherer Hafen ist mir im ersten Au-
genblick klar. Es ist meine Familie. Sie ist mein Heimathafen,
von dem ich als ganz kleines Kind den wilden Ozean um mich
herum erkunden durfte. Mit ihrer Hilfe lernte ich viele weitere
sichere Hafen kennen, wie z.B. die DGM. Meine Familie hat
den Grundstein dafiir gelegt, dass ich zu einer unerschrockenen
Seefahrerin herangewachsen bin. Sie unterstiitzt von Anfang an
meine Traume und Ziele, macht sie erst moglich und — am aller-

INNOVATIVE ARMMOBILITAT
S G S

Anzeige

DER PERFEKTE BEGLEITER

IM ALLTAG UND AM ARBEITSPLATZ

Das Armorthesensystem AGITO® ist eine schwerkraftreduzierende Mobilitatshilfe, die bei verschiedenen
Alltagsaktivitdten wie Essen und Trinken, Hande schitteln, Kérperpflege, Bedienung von Tastaturen und
Schaltern oder beim Bewegen, Greifen und Verschieben von Gegenstédnden unterstutzt.

Der Anwender steuert seine Aktivitat selbst = Verbesserung der Feinmotorik = Steigerung der Arbeitsintensitat

Entdecken Sie unsere Orthesen-Systeme und testen Sie

bei einem Beratungstermin selbst!

Tel.: +49 9131 9743550 - info@orfomed.de
orfomed.de

Ergreifende Momente

ORFOMED

Muskelreport « 02/2022



wichtigsten — sie haben mir die Sicherheit und Freiheit gegeben,
meine eigenen Traume bilden und ihnen hinterherjagen zu kon-
nen. Man kénnte also sagen, sie sind mein Traumfanger. Wachen
im Hintergrund lber mein Wohlergehen und sind da, wenn ich
sie brauche.

Die Bestimmung in unserem Leben finden wir jedoch nicht in
einem sicheren Hafen, sondern drauBen in der Welt. Mit dem
angesammelten Mut und Selbstvertrauen, durch die vielen si-
cheren Hafen im Riicken, ist es die hochste Erfiillung, die Weiten
des Ozeans zu erkunden, den eigenen Horizont zu erweitern
und die spannende Welt auBerhalb kennen zu lernen. Eins ist
klar, zum Energie Auftanken und Relaxen kénnen wir jederzeit
wieder unsere sicheren Hifen ansteuern und eine Pause einle-
gen, um danach mit neuer Kraft in das ndchste Abenteuer zu
starten.

Ein sicherer Hafen ist Voraussetzung und Motor. Im Bootfah-
ren, wie auch im Leben. Doch wie entsteht ein solcher sicherer
Hafen? Die Antwort darauf ist sehr einfach. Der Hafen wird ge-

Landesverbdnde

bildet aus den Menschen, die ihn ansteuern. So wie die Men-
schen uns einen sicheren Hafen bilden, so sind wir gleichzeitig
der sichere Hafen fiir sie. Jeder von uns ist ein einzigartiger Teil
des sicheren Hafens. Es ist unsere Aufgabe, diesen Hafen aus-
zubauen, so dass es ein offener, herzlicher und lebenswerter
Bereich entsteht. Fiir die Mitmenschen, sowie fiir uns selbst.
Um ein Leben zu leben, darf man nicht zégern, anzufangen und
aktiv Entscheidungen zu treffen, denn auch wir sind fiir unsere
sicheren Hafen verantwortlich.

Ich wiinsche euch allen noch eine schéne Zeit im sicheren Hafen
der DGM und hoffe auf viele weile Flaggen, wenn wir uns auf
die Reise in die groBe, weite Welt begeben.

Lea Rottenbach (Mitglied des Landesvorstandes Thiiringen)
anldsslich des 30. Landesverbandsjubildums

Begegnungswochenende Thiringen 2022

Tradition und langjahrige Geschichte zu wiirdigen, heif3t nicht,
immer alles wie friiher zu machen, sondern Fortschritt zu er-
moglichen, ohne die Kernziele zu vergessen. Zum Anlass des
30-jdhrigen Jubilaums der DGM in Thiringen, haben wir die-
ses Jahr das Begegnungswochenende um einen Tag verlangert.
Vom [8. bis 21. Marz 2022 fand das Begegnungswochenende
wieder im schénen Schlosshotel in Behringen statt.

Am Freitagnachmittag wurde das Wochenende durch unseren
Landesvorsitzenden Joachim Kohring eroffnet. Neben ersten
Gesprachen mit neuen und altbekannten Gesichtern, wurden
Zimmer bezogen und Gepiack ausgeladen, um sich dann ganz
entspannt den ersten Vortrag — einer Reihe von spannenden
Vortragen und Seminaren an diesem Wochenende — anzuhé-
ren. Die Themen der Fachvortrage deckten ein breites Feld
verschiedener Interessensbereiche ab. Unter anderen gab es
Vortréage und Seminare Uiber die Leistungen der Pflege durch ei-
nen Pflegedienst, zum persénlichen Budget vom Leiter des Ver-
eins Assistenz.de, zum behindertengerechten Fahrzeugumbau
durch die Firma Sondermann sowie iiber Entspannungstech-
niken durch Frau Wolf aus der Klinik Hoher Meissner. Dabei
wurde eine sehr gute Balance zwischen reiner Informations-
vermittlung und aktiver Beteiligung der Seminarteilnehmenden
gefunden, sodass das Wochenende wie immer sehr informativ
und trotzdem kurzweilig war.

Am Samstagnachmittag legten wir eine Seminarpause ein und

fuhren zusammen auf die Festveranstaltung in Bad Langensalza
zum 30. Jahrestag des Landesverbandes Thiiringen. Mit vielen
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spannenden Gasten und einem vollen Kulturprogramm ging der
Samstag im Kultur- und Kongresszentrum wie im Flug vorbei.

Auch am Sonntagnachmittag unternahmen wir einen Ausflug
zum Wildkatzendorf in Hiitscheroda, das mich in Sachen "Roll-
stuhlgerechtigkeit" tiberaus positiv liberrascht hat. Die professio-
nelle Fiihrung der freundlichen Mitarbeiterin hat sehr viel SpaB
gemacht und man konnte in der Natur sehr gut abschalten.

Die Abende haben wir alle zusammen mit Gesellschaftsspielen,
anregenden Gesprachen und Diskussionen in einer angenehmen
Atmosphire verbracht. Dabei haben Jung und Alt, GroB und
Klein die Zeit zusammen genossen und jeder konnte etwas zur
guten Stimmung beitragen.

Am Montag — nach einem letzten Seminar und dem Mittagessen
— stand dann auch schon wieder die Heimreise an, um wieder
mit voll aufgeladenen Akkus und neuen Inputs in den Alltag zu
starten.

Ein herzliches Dankeschon an die Teilnehmenden, durch die das
Wochenende erst so bunt und lebendig wurde.

Danke auch an die IKK classic und das Landesverwaltungsamt,
die durch ihre Férderung dieses Wochenende erst moglich
machten.

Lea Rottenbach

Vorstandsmitglied Landesverband Thiiringen
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Online-Treffen der ALS Gesprachskreisleiterinnen und -leiter

am 4. Marz 2022

Nach mittlerweile zwei Jahren ohne reales Wiedersehen, trafen
wir uns am nun schon zum dritten Mal online, diesmal zu Fragen
zu den Pflegerechtsanderungen 2022. Wir hatten Rechtsanwalt
C. Buck zu Gast, welcher uns ca. 20 Teilnehmende durch den
Nachmittag fiihrte. Es wurden Themen zur Entlastung von Pflege-
bediirftigen im Bereich des SGB V und Xl, Neuerungen zum
Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz angespro-
chen, Anderungen zum Bundesteilhabegesetz und zum Notbe-
treuungsgesetz besprochen.

Die Entlastung von Pflegebediirftigen macht sich vor allem in
der stationdren Pflege bemerkbar, der Leistungsbetrag der
Kurzzeitpflege wurde angepasst. Neu ist das Ubergangspflege-
gesetz im SGB V zu finden. In der ambulanten Pflege wurden die
Pflegesachleistungen leicht angepasst.

ALS-Gespriachskreisleitertreffen 2018

Zur Einflhrung und der Verdffentlichung der Richtlinie zum
Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz, des Weg-
falls der speziellen Krankenbeobachtung aus der Hauslichen
Krankenpflege haben wir schon viel berichtet. Leider sind die
Tiicken des Gesetzes und der Richtlinie nicht tiberall prasent,
sodass wir hier mit vermehrten Anfragen rechnen miissen, mit
Ablehnung zu der Leistung zu Intensivpflege und folglich damit
verbundenen Rechtsstreitigkeiten. Zusammenfassend muss man
sagen, dass ein Anreiz fiir Leistungen in der stationdren Pflege
geschaffen wurde und eine Versorgung in der eigenen Hauslich-
keit stark erschwert wird. Das ist umso trauriger, da in vielen
Fallen die ALS rasant verlduft und sicherlich niemand am Le-
bensende und iiber den Tod hinaus Leistungen zur notwendigen
Pflege erstreiten méchte.
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DMD / BMD

FSHD

ALS

Im Bundesteilhabegesetz greifen Veranderungen zum Vermo-
gensfreibetrag. Das Notvertretungsrecht fiir Ehegatten ist ab
dem I.Januar 2023 neu, soll aber nicht davon abhalten, selbstbe-
stimmt eine eigene Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht
speziell auf die ALS ausgerichtet auszustellen, wie sie in unserem
ALS Handbuch zu finden ist. Diese Vollmachten wurden uns von
der Ambulanz fiir ALS und andere Motoneuronerkrankungen an
der Charité — Universitatsmedizin Berlin zur Verfligung gestellt.

Diagnosegruppen

Diagnosegruppen

Insbesondere Partner und Partnerinnen sind stark gefordert im
Umgang mit der ALS und kénnen mittels Patientenverfiigung
und Vorsorgevollmacht entlastet werden, insbesondere wenn
lebensentscheidende MaBnahmen zu treffen sind.

Es entstand eine lebhafte Diskussion, es gab viele Fragen, aber
auch Tipps zum Umgang mit den Gesetzesneuerungen.

Tatjana Reitzig
Vorsitzende Diagnosegruppe ALS

Mitgliederumfrage der Diagnosegruppe DMD/BMD

Liebe Mitglieder unserer Diagnosegruppe,

im Januar hatten wir eine kleine Online-Umfrage gestartet, um
ein besseres Bild davon zu bekommen, worauf wir uns als Vor-
stand konzentrieren sollten, um uns allen den gréBtmaoglichen
Mehrwert zu bieten. Es sind ziemlich genau 100 Riickmeldungen
von Euch bei uns eingegangen, fiir die wir uns sehr bedanken!
Die Antworten auf unsere mit Absicht offen formulierten Fra-
gen waren sehr vielschichtig, weshalb die genaue Auswertung
noch etwas andauert.

Einen ersten Eindruck kénnen wir Euch aber bereits schildern:
Viele von Euch haben geéduBert, dass ein Schwerpunkt auf ei-
ner aktuelle(re)n Informationsversorgung vor allem im Online-
Bereich liegen sollte. Hierbei wurden diverse Themengebiete
angeregt, wie z.B. den Stand der Forschung aktueller nachzu-
halten, spezifische Informationen zum Krankheitsverlauf und
entsprechenden Therapiemdglichkeiten bereitzustellen oder

FSHD-Patientenfachtag 2022

Am 26. Marz 2022 fand er tatséachlich statt: der FSHD-Patienten-
fachtag. Wegen der Corona-Pandemie hatte er mehrfach ver-
schoben werden missen. Umso gréBer war die Freude der
rund 100 Teilnehmenden liber die gemeinsame Veranstaltung
der FSHD-Diagnosegruppe und des Landesverbands Baden-
Wiirttemberg im Hohenwart Forum in Pforzheim. Das Orga-
team um Marion Haase und Benjamin Bechtle hatte ein um-
fangreiches Programm erarbeitet und Referentinnen und Refe-
renten aus Deutschland, Frankreich, den Niederlanden und den
USA eingeladen, um uns die neuesten Entwicklungen in der For-
schung vorzustellen. Leider hatte Prof. Harper bei der Anreise
aus den USA einen Unfall und konnte deshalb seinen Vortrag

Muskelreport « 02/2022

Diagnosegruppen

auch einen besser sichtbaren Austausch mit Arzten und Wissen-
schaftlern zu erméglichen.

Der zweite von Euch angesprochene Schwerpunkt liegt im Aus-
tauschuntereinander, der durch Coronaphysischzwarerschwert,
digital aber erleichtert wurde. Hier einen Kompromiss und ein
gutes Konzept zu etablieren, wird die Herausforderung sein.

Ganz besonders danken mdchten wir auch allen, die Worte der

Wertschitzung fiir unsere Arbeit gefunden und uns Mut zuge-

sprochen haben. Wir werden Euch auf dem Laufenden halten

und gerne auf diejenigen zuriickkommen, die ihre Mithilfe an-
geboten haben.

Viele GriiB3e,

euer Diagnosegruppenvorstand

Uber die Entwicklung der Gen-Therapie bei FSHD nicht halten.
Aber aufgeschoben ist nicht aufgehoben.

Die Vortragsreihe begann mit Dr. Carsten Schroter (Kli-
nik Hoher MeiBiner, Bad Sooden-Allendorf). Sein Thema war
Rehabilitation bei FSHD. Er begann mit einem kurzen
Uberblick iiber FSHD allgemein. Die Erkrankung ist mehr als
F+S+H, also facio (Gesicht) + scapulo (Schultergiirtel) + hu-
meral (Oberarm). Es kénnen z. B. auch der Rumpf mit Bauch-
muskulatur und Hohlkreuz, die Beine mit Kniestrecker und FuB3-
heber, die Atemhilfsmuskulatur, die beim Schlucken beteiligte
Muskulatur oder auch der Herzmuskel betroffen sein. Da die
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eigentliche Krankheit derzeit noch nicht mit Medikamenten be-
handelt werden kann, sind Physio- und Ergotherapie sowie Lo-
gopadie umso wichtiger fiir die Lebensqualitit der Betroffenen.
Ziel muss es sein, die Bewiltigung des Alltags und die Beweg-
lichkeit zu foérdern. Das geht u. a. durch Ausdauertraining mit
leichter bis mittlerer Belastung.

Dr. Federica Montagnese (Friedrich Baur Institut, Neurologi-
sche Klinik und Poliklinik der Universitit Miinchen) hielt ihren
Vortrag Outcome measures — allgemeingiiltige Priifwerte
in klinischen Tests bei FSHD erkrankungsbedingt online. In
den nichsten Jahren erwartet die Forschung Therapieansitze
zur Behandlung der FSHD. Zur Beurteilung méglicher Medi-
kamente missen in Studien die Ergebnisse (= outcome) der
Wirkstoffe so gemessen (= measure) werden, dass die gewon-
nenen Daten vergleichbar sind und ein Nutzen objektiv festge-
stellt werden kann. Mogliche Priifwerte sind z.B. die Zeit, die
benétigt wird, um vom Sitzen ins Stehen zu kommen, 30 FuB3
zu gehen oder vier Stufen zu steigen. Es gibt auch Kombinati-
onen wie vom Stuhl aufstehen, einige Meter gehen und wie-
der auf den Stuhl setzen. Der Reachable Workspace (RWS), die
Messung des Umfangs des Arbeitsbereichs, wurde erst kiirzlich
bei FSHD als méglicher Messwert etabliert. Dabei wird gemes-
sen, welcher Aktionsradius bei gestreckten Armen moglich ist.
Standardisierte Fragebdgen werden zur Verlaufskontrolle einge-
setzt. Per MRT kann die Umwandlung von Muskel- in Fettgewe-
be und auch der Wasseranteil eines Muskels gemessen werden.

Aus Frankreich waren Prof. Dr. Dalila Laoudj-Chenivesse
und Dr. Sandrine Arbogast (Universitit Montpellier) ange-
reist. Sie referierten lber Personalisierte Einnahme von An-
tioxidantien bei FSHD. Bereits im Jahr 2005 hatten sie das
Proteom (Zusammensetzung der Proteine in einer Korperzelle)
von FSHD-Kranken untersucht und dabei festgestellt, dass ein
Ungleichgewicht zwischen Oxidation und Antioxidation in den
Muskelzellen vorliegt. Dieser oxidative Stress fiihrt zu einem
Mangel an Vitamin C, Vitamin E, Selen und Zink. Die Ergebnisse
wurden 2014 in der sogenannten ,,Montpellier-Studie* erstmals
publiziert. Diese Studie lauft immer noch, um Langzeiteffekte zu
dokumentieren. Die Herausforderung besteht darin, eine opti-
male individuelle Zusammensetzung der Antioxidantien festzu-
legen, da eine Uberdosierung schidlich sein kann. In Montpellier
wurde eine App entwickelt, fiir die das europaweite Patentver-
fahren und die Zulassung bei der Arzneimittelbeh6rde beantragt
wurde. Das Ziel der Forscherinnen ist es, die Zusammenarbeit

mit ausgewahlten Kliniken auch in Deutschland aufzunehmen.
Dort sollen Blutproben untersucht und die individuelle Zusam-
menstellung der Antioxidantien mit Unterstiitzung der Software
festgelegt werden. Das Patent wollen sie bewusst nicht an Phar-
makonzerne weitergeben, um die Kosten fiir die Patienten ge-
ring halten zu kénnen.

Psychologische Interventionen bei FSHD war das Thema
von Dr. Nicole Voet (Radboud UMC, Nijmegen, Niederlande).
Noch gibt es keine Therapie bei FSHD, mit der die Ursachen
der Erkrankung behandelt werden kénnen. Bei vielen FSHDlern
sinkt deshalb die Lebensqualitdt, da Probleme mit Stimmung
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und Schlaf oder auch am Arbeitsplatz aufkommen. Der Verlust
von Fiahigkeiten kann zu chronischer Trauer fiihren. Psycho-
logische Unterstiitzung bietet dann Hilfe bei der Bewailtigung
der Krankheit. Im Idealfall geschieht dies proaktiv, d.h. bevor
ein befiirchtetes Ereignis wie z.B. der Verlust der Gehfihigkeit
eintritt. Dann kennt man im Falle des Falles schon mogliche Lo-
sungswege. Mit psychologischer Hilfe kann man lernen, sich den
Problemen zu stellen und sie dadurch beherrschbar zu machen.
Ein anderer Ansatz ist es, die Verluste und Defizite als Teile
des Lebens akzeptieren zu lernen statt dagegen anzukampfen.
Wichtig ist, dass man bei beeintrachtigter Lebensqualitdt psy-
chologische Hilfe in Anspruch nimmt und auch im Rahmen sei-
ner Moglichkeiten korperlich aktiv bleibt, da auch hierdurch das
Wohlbefinden unterstiitzt wird.

Einen Hohepunkt bildete die Verleihung des Ulrich-BrodeBer-
FSHD-Forschungspreises der DGM. Der erste Preis wurde
an Frau Dr. med. Edyta Blaszczyk von der Charité Berlin
vergeben fiir ihre Forschung zum Thema Detektion einer
kardialen Mitbeteiligung bei Patienten mit FSHD mittels
kardiovaskularer Magnetresonanztomographie. Bei unge-
fahr 30 Prozent der FSHD-Betroffenen konnte sie in einer liber
mehrere Jahre angelegten Studie im MRT eine fokale Fibrose
des Herzmuskels feststellen. Das ist eine an einem Ausgangs-
punkt beginnende Umwandlung von Muskel- in Bindegewe-
be. Das betroffene Gebiet verhartet dadurch und ist weniger
leistungsfahig. Diese Veranderungen sind schon im Herz-MRT
feststellbar, bevor die Patienten selbst etwas davon bemerken.

Der zweite Preis ging an Frau Dr. med. Stefanie Meyer von

Kollagen-VI Muskeldystrophie
Fachtagung

Die Kollagen-VI Muskeldystrophie (vormals auch als Bethlem
Myopathie oder Ullrich Dystrophie bezeichnet) ist eine der
bislang recht wenig bekannten Muskelerkrankungen. Um dies
zu andern, veranstaltet die DGM mit Frau Prof. Erdmann und
Familie Metter vom 17. bis 19. September 2022 die erste
Kollagen-VI Muskeldystrophie Fachtagung in Leimen. Wir
laden hiermit Betroffene, Angehérige, Mediziner und Medizine-
rinnen, Forschende und Interessierte ein, daran teilzunehmen.

Wichtige Aspekte der Erkrankung werden in vier Workshops
behandelt (Physiotherapie, OP/Narkose-Risiken, Beatmung und
Hilfsmittelversorgung). Zudem werden wir ein neues Format
,Beratung von Betroffenen durch Betroffene® anbieten.

Besonders freuen wir uns aber, dass es uns gelungen ist, mit Frau

Dr. Valerie Allamand und Herrn Prof. Carsten B6nnemann zwei
der renommiertesten Forscher auf dem Gebiet der Kollagen-
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der Universitatsmedizin Goéttingen fiir ihre Arbeit Sport bei
Patient*innen mit hereditiren Myopathien. Die Vorteile
korperlicher Aktivitaten fiir die Gesundheit des Herz-Kreislauf-
Systems und des Muskel-Skelett-Systems sind fiir die Allgemein-
bevélkerung gut untersucht. Bei Personen mit neuromuskuldren
Erkrankungen gab es hierzu noch keine Studien. Frau Dr. Meyer
konnte nachweisen, dass auch bei Patienten mit Krankheiten
wie FSHD aerobes Ausdauertraining und leichtes Krafttraining
sowie die Kombination daraus positive Effekte zeigen.

Zwischen den sehr interessanten Vortragen gab es wie immer
Pausen zum gegenseitigen Austausch zwischen den Besucher-
innen und Besuchern des Patientenfachtags. Das leibliche Wohl
kam auch nicht zu kurz. Wer wollte, konnte noch zum Abend-
essen und gemiitlichen Zusammensitzen bleiben, was auch viele
gerne nutzten.

An das Orgateam geht unser Dank fiir die Organisation dieser ge-
lungenen Veranstaltung. Trotz aller Widrigkeiten, trotz Corona,
trotz Verschiebungen, trotz kurzfristigem Ausfall eines Refer-
enten habt ihr uns wieder einen informativen Patientenfachtag
und die Gelegenheit fir Gesprache geboten. Ein herzliches
Dankeschén richten wir auch an die Ubersetzer Bine Haase und
Dr. Schréter, die die auf Englisch gehaltenen Vortrage der inter-
nationalen Referenten ins Deutsche iibertragen haben. Bei der
AOK Baden-Wiirttemberg bedanken wir uns fiir die Projekt-
forderung nach §20h SGB V.

Roland Sattler
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Kollagen-Vl Muskeldystrophie

'&'
Prof. Dr. Jeanette Erdmann l . ;l

jeanetie.eramanngd ImLorg

VI Muskeldystrophie fiir unsere Veranstaltung zu gewinnen. Am
Samstagnachmittag wird Prof. B6nnemann in einer ,,Frage und
Antwort® Session all die Fragen, die wir immer schon mal zu
unserer Erkrankung stellen wollten, beantworten. Parallel dazu
werden wir fiir Kinder und Jugendliche ein spannendes Team-
Event organisieren.

Am Sonntagvormittag werden wir eine Podiumsdiskussion ver-
anstalten, auf der wir Themen wie Forschung, Therapieansitze,
Diagnose, Forschungsforderung, Patientenregister und Fragen-



aus dem Publikum diskutieren werden. Der allerwichtigste As-
pekt unserer Fachtagung ist aber, personliche Kontakte zu kniip-
fen und auszubauen, im persénlichen Gesprich Strategien und
Hilfen im Umgang mit der Erkrankung zu teilen und insgesamt
den Grundstein fiir eine starke bundesweite Kollagen-VI Mus-
keldystrophie Gemeinschaft zu legen.

Veranstaltungsort
Hotel Villa Toskana
Hamburger Str. 4-10, 69181 Leimen

Kosten

Komplette Tagung inkl. Ubernachtungen und Verpflegung
Fir Mitglieder und Begleitpersonen: 100 Euro p.P
Fir Nichtmitglieder: 170 Euro p.P.

Das Programm und das Anmeldeformular findet Ihr unter www.
dgm.org/diagnosegruppe/seltene-muskelerkrankungen-ohne-
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diagnose. Sollte kein Zugang zum Internet zur Verfligung ste-
hen, kann das Programm in der Bundesgeschiftsstelle angefor-
dert werden unter T 07665 9447-0 oder info@dgm.org.

Zur besseren Organisation bitten wir um Anmeldung bis
spatestens 12. Juni 2022

Uber info@dgm.org oder an

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
Bundesgeschiftsstelle

Im Moos 4, 79112 Freiburg

Bei Fragen zur Veranstaltung wendet Euch bitte an
Jeanette Erdmann, T 0174 4744602
jeanette.erdmann@dgm.org

Wir freuen uns, Euch im September in Leimen persénlich
begriiBen zu diirfen.

Diagnosegruppe Myositis goes Podcast — erste Folgen online!

Im letzten Jahr hat die Diagnosegruppe Myositis sich dem Pro-
jekt: ,,Myositis — Ohne Muskeln GEHT es nicht! — Diagnose-
gruppe Myositis goes Podcast® angenommen. Der Titel lasst er-
ahnen, dass es bei diesem Podcast um Muskeln geht. Doch wer
oder was ist eine Myositis? Eine Myositis ist eine Entziindung
der Muskulatur mit meist unbekannter Ursache. Durch ein fehl-
geleitetes Immunsystem werden irrtiimlicherweise die eigenen
Muskeln angegriffen. Silke Schliter und Jessica Diedrich — die
Moderatorinnen dieses Podcast — geben in verschiedenen Fol-
gen einen Einblick zu diesem seltenen Krankheitsbild, sprechen
diagnosespezifische Themen an und méchten Unterstiitzungs-
und Hilfsméglichkeiten aufzeigen. Denn: Sie wollen, dass etwas
GEHT!

In der ersten Folge stellen sich Silke und Jessica vor und geben
erste Informationen Uber ihr Leben mit Myositis. Sie berichten
von den anfinglichen Symptomen, dem Weg der Diagnosefin-
dung, aber auch iiber Hobbys und ihre Arbeitim Ehrenamt. In der
zweiten Folge ist der Neurologe Prof. Jens Schmidt zu Gast. Im
Interview mit Silke und Jessica erklart er anschaulich,was unter
einer Myositis im Allgemeinen und unter IMNM im Speziellem
zu verstehen ist.

Viele Betroffene suchen Antworten auf Fragen zu der Erkran-
kung und Symptomen Uber Internet-Suchmaschinen. Wenn Sie
wissen wollen, warum in der ersten Folge eine spezielle Such-
maschine fiir Erheiterung sorgt oder was in der zweiten Folge
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Autos mit Myositis zu tun haben, dann héren Sie rein. Entweder
hier direkt Giber den QR Code oder (iber folgenden Link https://
podcast242bf4.podigee.io. Die Podcasts sind neben Podigee
auch bei Deezer, Spotify und anderen Podcast-Plattformen zu
finden. Viel SpaB3 beim Anhéren!

Diagnosegruppen

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.

Kandidatenvorstellung fir Neuwahlen

Liebe Mitglieder der Diagnosegruppe Myositis,

in diesem Jahr stehen turnusgemal die Wahlen unserer Diagnosegruppe an.
Folgende Kandidaten (in alphabetischer Reihenfolge) stellen sich zur Wahl:

Jessica Diedrich
Bewerbung als Ersatzdelegierte

Mein Name ist Jessica Diedrich. Ich
bin 36 Jahre alt und wohne mit meiner
Frau und meinem Sohn (1,5 Jahre) im
Norden von Berlin. Beruflich bin ich
Software-Entwicklerin und Maschinen-
bau-Ingenieurin. In meiner Freizeit mache ich am liebsten Sport
und spiele insbesondere gerne Basketball. Im Sommer 2017
erhielt ich die Diagnose ,lmmunvermittelte nekrotisierende
Myo-pathie“ (IMNM), was mich Mitglied in der DGM werden
lieB. Der Besuch zahlreich angebotener, diagnosebezogener
Veranstaltungen half mir dabei, diese seltene Krankheit besser
zu verstehen. In der Folge wurde ich Kontaktperson, um mich
mit anderen Betroffenen auszutauschen oder Hilfestellung zu
konkreten Fragestellungen zu geben. Dariiber hinaus beteilige
ich mich im Arbeitskreis der Diagnosegruppe Myositis, bei-
spielsweise im Rahmen einer Podcast-Reihe. Diese vielfaltigen
Erfahrungen méchte ich zukiinftig in der Position eines Ersatz-
delegierten einbringen und freue mich daher iber lhre Stimme.
Bei Riickfragen bin ich zu erreichen unter T 0170 9354251 und
jessica.diedrich@dgm.org.
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Michael Jehne
Bewerbung als stellvertretender
Vorsitzender und Delegierter

Ich bin Michael Jehne, 51 Jahre alt, ver-
witwet, Vater zweier Miadchen, komme
aus Ahlen in NRW und bin an einer Po-

! lymyositis erkrankt. Meine Hobbies sind
Theaterspielen, Lesen, Schlagzeug- spielen und die Natur genie-
Ben. Ich mochte mich um das Amt des stellvertretenden Vorsit-
zenden, und um das Amt des Delegierten der Diagnosegruppe
Myositis bewerben. Seit 2012 bin ich Mitglied in der DGM und
seit 2014 engagiere mich ehrenamtlich in der Diagnosegruppe
Myositis. Zwei Jahre spéter wurde ich das erste Mal zum stellv.
Vorsitzenden gewihlt. In dieser Zeit war ich an der Planung und
Ausrichtung von Fachsymposien und Patiententagen beteiligt,
nahm an Arbeitstreffen des Arbeitskreises der Diagnosegrup-
pe Myositis teil und habe im Rahmen der Fachsymposien Ge-
spriachskreise moderiert u.v.m. Des Weiteren betreue ich einen
Gesprachskreis in Ahlen und bin Beisitzer im Behindertenrat der
Stadt Ahlen und im Kreis Warendorf. Ich méchte mich weiterhin
fiir das Wohl der Betroffenen engagieren. Die Aufklarung tiber
Myositis voranzubringen und uns Betroffenen moglichst viel Un-
terstiitzung zu Teil kommen zu lassen sind einige meiner Ziele.
Es wiirde mich sehr freuen, wenn Sie mir weiterhin ihr Vertrauen
schenken und mich fiir die nachste Wahlperiode wiederwahlen.
BeiFragen steheich lhnen gerne zur Verfiigung: T 02382 7668148
oder michael.jehne@dgm.org.



Paul Michel
Bewerbung als Ersatzdelegierter

Hallo, mein Name ist Paul Michel und
ich bin 25 Jahre alt. Mitte 2019 wurde
bei mir die Diagnose immunvermittelter
nekrotisierender Myopathie — eine Form
der Myositis — gestellt. Aufgrund dieser
Erkrankung sitze ich tiberwiegend im Rollstuhl. Auf der Suche
nach Gleichgesinnten fand ich zur DGM. Dort bin ich seit An-
fang 2020 Mitglied und seit Marz 2021 in Landesverband Hes-
sen als Jugendbeauftragter dabei. Nun habe ich mich zusitzlich
entschieden mich als Ersatzdelegierter in der Diagnosegruppe
Myositis zu engagieren. Erstens, da ich selbst an einer Myositis
erkrankt bin und dadurch andere gerne unterstiitzen méchte.
Zweitens mochte ich die Interessen der Diagnosegruppe My-
ositis innerhalb der DGM vertreten. Ich bin seit Ende 2020 voll
berentet und habe vorher als StraBen-Kanalbauer und Bagger-
flhrer und LKW-Fahrer gearbeitet. Ich verbringe viel Zeit in der
Natur und bin gerne unter Menschen. Ganz neu dazugekommen
ist, dass ich mich jetzt im Wheelchairhockey ausprobiere. Uber
Ihre Stimme wiirde ich mich sehr freuen. Bei Fragen stehe ich
Ihnen gerne zur Verfligung: T 0177 8298216 oder
paul.michel@dgm.org.

Silke Schliiter
Bewerbung als Vorsitzende

Mein Name ist Silke Schliter, ich bin 46
Jahre alt, wohnhaft in Bad Salzuflen. Ich
bin verheiratet und habe eine erwachse-
ne Tochter. In meiner Freizeit besuche
ich Freunde, gehe ins Kino, in den Zoo
oder zu Konzerten und lese viel. 2012 wurde bei mir eine Poly-
myositis diagnostiziert, die drei Jahre spater zu Overlap-Myositis
geandert wurde. Aufgrund der Myositis-Diagnose fand ich zur
DGM und wurde Kontaktperson fiir den Landesverband NRW.
2016 habe ich das Amt der Vorsitzenden der Diagnosegruppe
Myositis libernommen. Vier Jahre spiter wurde ich als Vertre-
ter fiir die Diagnosegruppen in den Bundesvorstand der DGM
gewabhlt. Im Laufe der letzten Jahre fand eine Vernetzung mit na-
tionalen und internationalen Myositis-Gruppen statt, wir haben
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einen Mpyositis-Nachwuchs-Forschungspreis etabliert und Ar-
beitstreffen, Symposien und Patientenfachtage durchgefiihrt. Ich
war an der Erstellung des Erklarvideo Myositis, verschiedenen
Myositis-Informations-Broschiiren und der Myositis-Leitlinie der
DGN als Ko-Autor beteiligt. Gemeinsam mit meiner Ko-Mode-
ratorin Jessica Diedrich haben wir unseren Myositis-Podcast
ins Leben gerufen. Durch die seit Jahren bestehende, intensive
Verbindung mit dem MYOSITIS NETZ konnten wir ein unter-
stiitzendes Team, bestehend aus Neurologen, Rheumatologen,
Neuropédiatern u.a. fiir unsere Gruppe gewinnen und Dank ih-
rer Unterstiitzung viele Projekte umsetzen. Als Abgesandte der
Diagnosegruppe nahm ich an den letzten beiden Welt-Myositis-
Kongressen (GCOM 2017 und 2019) teil und konnte dadurch
zusitzliche wichtige Kontakte fiir die Gruppe kniipfen und maB3-
gebliche Informationen gewinnen. Diese Kontakte und Informa-
tionen sind eine fundamentale Bereicherung fiir alle Patienten
mit Myositis. Der regelmé@Bige und intensive Dialog mit anderen
Myositis-Gruppen, Arzten und Therapeuten, bietet einen rele-
vanten Mehrwert fiir die eigene Arbeit. Um globale, einheitliche
diagnostische Parameter, Behandlungskriterien u.v.m. zu entwi-
ckeln ist diese Vernetzung erforderlich. Der Austausch von Er-
fahrungen in Bezug auf Medikamente, RehamaBnahmen, Physi-
otherapie, Symptomatik, Hilfsmittel und Therapien ist dabei von
immenser Bedeutung. Um diese Vernetzung voranzutreiben
und die genannten Ziele zu erreichen, bin ich seit 2019 im Vor-
stand der international Myositis Society (iMyoS) und seit 2021
im Vorstand des MYOSITIS NETZ e.V. Um Forschungsprojekte
realisierbar zu machen und die Wissenschaft zu unterstiitzen,
werde ich weiter Gelder einwerben, denn Forschungsférde-
rung ist mir ein sehr wichtiges Anliegen. Nur durch intensive
Forschung kénnen bessere Optionen fiir die Diagnostik und
Therapie der Myositis entwickelt werden. Ich méchte mich
fiir das Amt der Vorsitzenden sowie der Delegierten fiir die
Diagnosegruppe Myositis bewerben, um mich weiterhin von
ganzem Herzen fiir die Betroffenen einsetzen zu kénnen. Ich
wiirde mich sehr freuen, wenn Sie mir Ihr Vertrauen und lhre
Stimme schenken. Fir Fragen stehe ich lhnen sehr gerne zur
Verfiigung: T 05222 23 969 86 oder silke.schlueter@dgm.org.
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Myotone Dystrophie

Thorsten Schliiter
Bewerbung als Ersatzdelegierter

Mein Name ist Thorsten Schliiter. Ich bin
52 Jahre alt und habe eine erwachsene
Tochter. Verheiratet bin ich mit Silke

-
\
' Schliiter, die an einer Overlap-Myositis
erkrankt ist. Zu meinen Hobbies geho-

ren Motorradfahren, Konzert- und Kinobesuche und Treffen mit
Freunden und Familie. Seit 2014 begleite ich meine Frau zu ver-
schiedenen Veranstaltungen der DGM und lernte diese dadurch
intensiv kennen. Beim Fachsymposium Myo-sitis in den Jahren
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2018 und 2020 habe ich einen Gesprachskreis fiir Angehérige
moderiert und erfahren, dass bei ihnen groBer Bedarf zum Aus-
tausch untereinander besteht. Ich habe mich den Beduirfnissen
der anderen Angehdrigen angenommen und einen Online-My-
ositis-Gesprachskreis fiir Angehérige etabliert. Im Arbeitskreis
der Diagnosegruppe Myositis wirke ich seit sechs Jahren aktiv
mit und mochte mich hiermit als Ersatzdelegierter bewerben,
um die Interessen der Diagnosegruppe Myositis im Verhinde-
rungsfall der Delegierten vertreten zu kénnen. Ich wiirde mich
freuen, wenn Sie mir |hr Vertrauen schenken, indem Sie fiir
mich stimmen. Bei Fragen stehe ich lhnen gerne zur Verfiigung:
T 05222 2396986 oder thorsten.schlueter@dgm.org.

Wahl des Vorstands der Diagnosegruppe Myositis

Es stehen vier Positionen zur Wahl. Jedes Mitglied der
Diagnosegruppe Myositis hat pro Funktion eine Stimme.

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Vorsitzende O Silke Schliiter

Kennzeichnen Sie lhre Wabhl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretender Vorsitzender [0 Michael Jehne

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Delegierter O Michael Jehne

Kennzeichnen Sie lhre Wabhl bitte mit einem Kreuz:
(Bitte beachten: Hier kénnen Sie bis zu drei Stimmen vergeben.)
Ersatzdelegierte O Jessica Diedrich
Ersatzdelegierte O Paul Michel
Ersatzdelegierte O Thorsten Schliiter

Wir suchen euch!

DM 1-betroffene Kinder und Jugendliche

Hallo liebe Kinder und Jugendliche mit Myotoner Dystrophie I,
Hallo liebe Angehérige,

Wir, die Diagnosegruppe DM /2 suchen euch, da wir gerne etwas auf die Beine
stellen wollen: Fiir euch und mit euch, eventuell auch mit der JungeDGM zusam-
men. Wer an DM | erkrankt ist und uns davon erzihlen mochte: Wir wiirden
uns freuen, dich kennenzulernen. Sehr gerne wiirden wir auch eure Wiinsche

erfahren und was euch interessieren wiirde.

Kontakt am besten via E-Mail: Vorsitzende Tanja: tanja.gruschke@dgm.org

Stellvertretende Vorsitzende Sindy: sindy.oezmen@dgm.org
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Bitte senden Sie lhren Wahlschein
(in einem verschlossenen Umschlag)
bis zum 15. Juni 2022 an:

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

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

Alternativ besteht die Moglichkeit, den ausgefiiliten Wahl-
schein zu scannen oder zu fotografieren und als Anhang an
info@dgm.org senden. Bitte fiigen Sie als Betreff ,Wahl Dia-
gnosegruppe Myositis“ an und nennen Sie in der E-Mail lhren
Namen und lhre Adresse.

Arbeitskreis der
Diagnosegruppe
Myotone Dystrophie
gegrindet

Nach langerer Suche kann die Diagnose-
gruppe Myotone Dystrophie Positives
berichten: Unser Arbeitskreis hat sich
gegriindet! Wir haben Engagierte gefun-
den, die uns tatkriftig bei unserer Arbeit
unterstiitzen wollen und die uns beim
Gestalten der Diagnosegruppe zur Seite
stehen.Vielen lieben Dank den Helfern.

| |
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SMA-II-Stammtisch — Gberregional

Seit nunmehr zwei Jahren arbeiten wir bei der DGM mit Online-
Meetings. Zunachst haben wir vorsichtig mit Vorstandssitzungen
begonnen, dann mit ersten Gesprachskreisen, schlieBlich mit
Vortrigen und allen méglichen weiteren Veranstaltungen. Die
groBBen Vorteile sind, dass man Menschen Uber groB3e Strecken
hinweg miteinander verbinden und an einen Tisch holen kann.
Man hat keine Anreise, muss nicht groB3 planen, sondern trifft
sich fiir anderthalb Stunden vor dem Rechner. So ist dann auch
die Idee fiir einen SMA-lIl-Stammtisch entstanden.

Der Typ lll, auch bekannt als Kugelberg-Welander, ist seltener
anzutreffen als die anderen Typen. Wéahrend SMA Typ | zu ca.
50 Prozent und SMA Typ Il zu ca. 40 Prozent auftritt, findet man
den Typ Ill nur zu ca. 10 Prozent. Daher ist die Freude grof3,
wenn man z.B. in der Reha mal auf jemanden trifft, der oder
die auch diesen Typ hat. Und so ist aus diesen ,,Reha-Bekannt-
schaften die Idee fiir einen SMA-Ill-Stammtisch entstanden.
Seit tiber einem Jahr treffen wir uns nun regelmaBig online, um
uns zu vernetzen und uns auszutauschen. Mittlerweile ist die
Gruppe auf 26 Personen aus ganz Deutschland angewachsen,

Kooperation Landesverband & Diagnosegruppe

von Schleswig-Holstein bis Baden-Wiirttemberg, von Ostfries-
land bis Franken!

Die Themen bei den Treffen sind bunt und vielfaltig — wie halt
bei einem guten Stammtisch-Treffen. Es dreht sich z.B. um die
Therapieméglichkeiten, um Hilfsmittelversorgung und Reha,
aber auch um Alltagsprobleme wie Urlaub mit dem Rolli oder
,Wie schiitze ich mich vor Kilte?“.

Es ist schon, dass es diese Treffen und den Austausch gibt. Und
so hat der Stammtisch beschlossen, dass man kiinftig sogar
monatlich, am letzten Mittwoch im Monat zusammenkommen
mochte.

Und vielleicht ist das fiir andere seltenere Diagnoseformen ja
auch interessant, sich in der Form zu treffen und auszutauschen.
Fir uns war und ist es auf jeden Fall ein Gewinn!

Kontakt: karin.roth@dgm.org und
christian.zuechner@dgm.org

Landesverband NRW und Diagnosegruppe SMA laden ein

Tag der Physiotherapie am 25. Juni 2022 in Kéln

Das Thema Physiotherapie ist fiir Men-
schen mit SMA immer ein wichtiger Bau-
stein. Daher freuen wir uns sehr dariber,
einen Tag der Physiotherapie anbieten zu
koénnen: Am Samstag, den 25. Juni 2022
wird es in K&In eine Veranstaltung in Pra-
senz rund ums Thema Physiotherapie
geben.

Es soll ein Tag der Begegnung und Infor-
mation fir GroBB und Klein, Betroffene
und Angehérige werden. Geplant sind
sowohl Vortrage als auch Workshops
mit Tipps fiir den Alltag und zu verschie-
denen Therapieméglichkeiten, darun-
ter auch die Galileo Vibrationsplatte. Es
wird um Physiotherapie fiir Kinder, aber
auch fiir Jugendliche und Erwachsene mit
SMA gehen. Referierende werden Judith
van Vugt und Maike Offermann, Harald
Schubert sowie Doris Roland Schifer
und Petra Mann sein, letztere sind Teil
des DGM-Arbeitskreises Physiotherapie,
Ergotherapie und Logopiadie. Auch fiir
Erfahrungsaustausch ist gesorgt.

Neben den Vortragen und Workshops
wird es auch eine kleine Hilfsmittelaus-
stellung geben, fiir die wir Cynteract mit
ihrem innovativen Handschuh und RECK-
Technik mit ihren MOTOmed Modellen
gewinnen konnten. Die Veranstaltung fin-
det im DJH City-Hostel K&In-Riehl statt.

Interesse? — Dann schauen Sie doch gerne
auf www.dgm.org/diagnosegruppe/sma
sowie der Seite der Initiative SMA vor-
bei. Dort finden Sie das Programm und
die Anmeldeunterlagen.

Wir sind schon sehr gespannt auf die Ver-
anstaltung und hoffen, Sie zahlreich be-
griBen zu dirfen.

Sollten Sie Interesse an weiteren Veran-
staltungen haben wird es Sie sicherlich
freuen, dass am 0. September 2022 in
Liineburg noch eine weitere Veranstal-
tung mit dem Schwerpunkt Erndhrung
und Psyche geplant ist.

Ihre Diagnosegruppe SMA
und lhr Landesverband NRW
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Kooperation Landesverband & Diagnosegruppe

,Leben mit einer mitochondrialen Erkrankung —

aktiv bewdltigen statt passiv erdulden

n"

Fachtage-Symposium fiir Patienten mit primdren mitochondrialen Erkrankungen

am 8. Oktober 2022 in Heilbronn

Die Diagnosegruppe Mitochondriale Erkrankungen und der
Landesverband Baden-Wiirttemberg fiihren gemeinsam einen
Fachtag fiir Patienten mit mitochondrialen Erkrankungen durch.
Der Fachtag wird als Prasenzveranstaltung angeboten. Stets un-
ter dem Vorbehalt, dass dies am Veranstaltungstag pandemiebe-
dingt moglich ist.

Der Patientenfachtag wird inhaltlich von der Mito-Diagnose-
gruppe konzipiert. Ziel ist, den Betroffenen sowohl einen fach-
lich-wissenschaftlichen Uberblick iiber ihre Diagnose zu geben
als auch eine Plattform des Erfahrungsaustausches zu schaffen.
Dem Motto des Fachtages entsprechend sollen die Betroffenen
darin unterstiitzt werden, ihre Erkrankung besser zu verstehen
und in ihrem Alltag besser damit zu Recht zu kommen. Somit
wird der Gedanke der Selbsthilfe bestméglich umgesetzt.

Referieren werden Dr. Claudia Stendel (Miinchen) zum Stand
der Forschung in Diagnostik und Therapie, zu neuen Therapien
und Aussichten, zu Alltagsbewiltigung und symptomatischen
Therapien bei Erwachsenen. AnschlieBend wird PD Dr. Christina
Beisse (Heidelberg) zu Mitochondriopathien aus augenarztlicher
Sicht vortragen. Dein Einstieg in den Nachmittag macht Prof. Dr.
Ali Yilmaz (Miinster) mit dem Thema Herzbeteiligung bei mito-
chondrialer Erkrankung. Prof. Dr. Susanne Becker (Diisseldorf)
widmet sich danach dem Thema kérperliche und psychische Le-
bensqualitdt von Patienten mit mitochondrialen Erkrankungen
sowie der Integration der Studienerkenntnisse zum Schmerz in
die medizinische Praxis. Ein Austausch bzw. Riickfragen sind am
Ende der jeweiligen Vortriage vorgesehen. Die Moderation des
Fachtages tibernimmt Claus-Peter Eisenhardt. Die Gespriche
untereinander finden in der Mittagspause und am Schluss des
Fachtages statt.

Worin sind Sie stark?

Wofir stehen Sie morgens aufe
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Vier Fragen an ...

Tagungsort

Jugendherberge Heilbronn
Paula-Fuchs-Allee 3

74076 Heilbronn

TO7131 172961
info@jugendherberge-heilbronn.de
www.jugendherberge-bw.de

Ubernachtungsméglichkeiten bestehen in der Jugendherberge
Heilbronn oder (iber die Tourist-Information Heilbronn,

T 07131 56-2270, www.heilbronn.de/tourismus/tourist-infor-
mation-heilbronn.html. Die Buchung nehmen Sie bitte eigen-
verantwortlich vor.

Kosten inkl. Mittagessen
DGM-Mitglieder: 20 Euro
Nicht-Mitglieder: 30 Euro

Anmeldung bis spatestens 31. Juli 2022

Die Anmeldungen werden in der Reihenfolge des Eingangs be-
riicksichtigt. Die Anzahl der Plitze ist begrenzt, eine schnelle
Anmeldung sichert lhnen lhren Platz. Das ausfiihrliche Pro-
gramm sowie das Anmeldeformular finden Sie unter
www.dgm.org/diagnosegruppe/mitochondriale-erkrankungen.

Hygieneauflagen

Fir die Veranstaltung gelten die Hygieneregeln der Jugend-
herberge Heilbronn. Zur Sicherheit aller Teilnehmenden gilt
dariiber hinaus die 2Gplus Regel, d.h. beim Einlass sind nach-
zuweisen: Impfbescheinigung oder Genesenennachweis sowie
negativer ,,Birgerschnelltest” (nicht &lter als 24 Stunden). Wir
werden zusitzliche Desinfektionsmittelspender bereitstellen
und es gilt die FFP2-Masken-Pflicht.

Sollten Sie Fragen an die Referenten oder an andere Betroffene
haben, senden Sie diese bitte zur besseren Vorbereitung vorab
an claus-peter.eisenhardt@dgm.org.

|

Die Antworten auf diese und zwei weitere einfache, aber ge-
haltvolle Fragen haben uns interessiert. In der Muskelreport-
Reihe ,Vier Fragen an...“ stellen wir lhnen die Riickmeldungen
zweier Personlichkeiten auBer- und innerhalb unseres DGM-
Kreises vor.

Vielen Dank an Dieter Nuhr und Katharina Kohnen fiir den dies-
maligen Beitrag!



Vier Fragen an ...

Ypem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V.

Vier einfache Fragen an:

Frau Katharina Kohnen
(DGM-Bundesvorstand und Vorsitzende derJungeDGM):

1. Worin bin ich stark?

Z&su'\’u, C.’).o’en - w.d aad z\[a'e /éq Se-'n,
Ve €5 mal Ko ne 9"5'(

2. Wofiir stehe ich auf? o Jon T |
l(c,'ne A‘\hhﬂ]“. i(l\ mu‘( e e""-‘*CA hﬂde! /bl'rv,l S.tl‘je €n j‘

3. Was macht mir Freude?
Sonnen sheln> e} ) nelles, MNenele, wzén"ye'r RR2
(l(,‘&fj E‘}eq’rﬂ)‘ *\‘e} MC"{M Q

4. Wofiir bin ich dankbar?
d‘\“ '(‘ Sthon So vill ;A Me@lngw, &‘(q

€neihen wnef etrdon bomnle

Vielen Dank, Fray Kohnen

E 3 Resilienzmode||
www.co«mng'sproﬂdo
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Vier Fragen an ...

Ypem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V.

Vier einfache Fragen an:

Herrn Dieter Nuhr(KabarettiEﬂ’{”M B et el Lt Kﬂa>

1. Worinbinichstark? ma Ha MO fsongben e Sl e

U H;MJQPJ\;\J\&.. [ PSR ¢ SON{ AY-P.2 2N
Vo ée/gw\u‘\ko( C&M&”wﬂ) Pt {Zqorl‘!c.ug)
2. Wofiir stehe ich auf? VV/;&\— s Q“":‘l"ﬂ":“ ; )

3. Was macht mir Freude? [2e g |M s R st hafdns,

UnbedeonmtCs | g Rttt .

?)(“‘*M"""’“ﬂ thanes v amd vk s
4. Wofiir bin ich dankbar? p Lt L) ik

o Sty et ,6e.su...a1u;:- ln

A'ng%w (wlfi- Uhtr (40 [Resondes,

Ll pes | wens (A b (Ut )
ek A b .

Vielen Dank, Herr Nuhr.

* Resilienzmodell
www.coaching-spross.de

Muskelreport « 02/2022



Abschlussbericht fiir die DGM-Forschungsférderung

Medizin & Forschung

Untersuchung des peripheren Nervensystems mittels
Neurosonographie, Elektrophysiologie und Histologie

im SOD1G93A Mausmodell der Amyotrophen

Lateralsklerose

In dem letzten Jahrzehnt wurden mehrere Studien veroffent-
licht, in denen Veranderungen der peripheren Nerven bei Pati-
enten, die an Amyotropher Lateralsklerose (ALS) leiden, mittels
Ultraschall (sonographisch) dargestellt werden konnten. In der
GrofB3zahl der Studien wurde die Querschnittsfliche (,,cross-
sectional area” (CSA)) verschiedener Nerven im Vergleich zu
gesunden Kontrollen oder iliber die Zeit des Krankheitsverlaufs
analysiert. Meist zeigte sich fiir die ALS-Patienten eine Verrin-
gerung der CSA. Schreiber und Kollegen konnten jedoch einen
inflammatorischen Subtyp von ALS-Patienten mit einer ver-
groBerten CSA ausmachen, der in Zusammenhang mit SOD| -
Mutationen zu stehen schien. Hierauf aufbauend analysierten
wir in der aktuellen Studie sonographisch den Ischias-Nerv im
SOD I-Mausmodell der ALS. Die hieraus resultierenden Ergeb-
nisse wurden vergleichend zu Standarduntersuchungen in die-
sem Tiermodell analysiert: Motorische Tests (Rotarod-, Hanging
wire-, Footprint-Test), Phianotypische Daten (Bewegungsscore,
Korpergewicht, Kérpertemperatur), Elektroneurographie (mo-
torische Amplitude, Latenz, Nervenleitgeschwindigkeit) sowie
histologische Untersuchungen des Nerven (Quantifizierung
der normalen und abnormalen Fasern, axonaler Durchmesser/
Durchmesser der myelinisierten Fasern (g ratio), Morphologie
der unmyelinisierten Fasern des Riickenmarks (Anzahl der Mo-
toneurone, Astrozytose, Mikrogliose) und des Musculus gas-
trocnemius (Zustand der neuromuskuldren Endplatten). Auch
sollen die Ergebnisse molekularbiologischen Analysen gegenii-
bergestellt werden.

Die Auswertung der sonographischen Daten zeigte Verande-
rungen im ALS-Tiermodell. Wir konnten eine Verminderung des
Nervendurchmessers bei den transgenen Tieren im Vergleich
zu Wildtyp-Tieren des gleichen Alters im Verlauf der Erkran-
kung feststellen. Zudem untersuchten wir die Dicke zweier
Muskeln der hinteren Extremitaten und deren Echointensitit.
Auch hier war ein signifikanter Unterschied zu detektieren.
Die transgenen Tiere zeigten eine verminderte Muskeldicke
und eine erhoéhte Echointensitidt verglichen mit den Kontrol-
len. Die sonographischen Veranderungen korrelieren mit den
herkdmmlichen Methoden, die zur Untersuchung dieses Tier-
modells eingesetzt werden (Motorische Tests, Phianotypische
Daten, Elektroneurographie) und sind zeitgleich, zum Teil sogar
schon friiher detektierbar. Somit kénnen Ultraschallmessungen
als sensitive und vor allem nicht-invasive (pra-) klinische Biomar-
ker des Krankheitsverlaufes eingesetzt werden. Fiir préklinische
Therapiestudien in ALS-Mausmodellen ist ein Verlaufsmarker,
der moglichst friihzeitig erste krankheitsbedingte Verande-
rungen und ein mogliches Ansprechen auf therapeutische Inter-
ventionen anzeigt, in hochstem MaBe wiinschenswert. Mittels
der Elektrophysiologie ist eine Veranderung im Vergleich trans-
gener Tiere zu Kontrollen schon vor den sichtbaren Symptomen

zu detektieren. Durch unsere Untersuchungen konnten wir
zeigen, dass mittels Sonographie eine sensitive nicht-invasive
Detektion von krankheitsspezifischen Verianderungen bereits
vor klinischen Symptomen der Erkrankung méglich ist. Hieraus
konnte sich auch fiir kiinftige Untersuchungen in Patienten mit
ALS eine Weiterentwicklung der klinischen Diagnostik und der
Verlaufsbeobachtung in klinischen Studien ergeben. Die sono-
graphischen Daten wurden weiter mit einer breit angelegten
Auswertung diverser Grauwertanalysen untersucht. Unter-
schiede ergeben sich hier vor allem Ulber den zeitlichen Verlauf
der Untersuchungen.

Die histologischen Untersuchungen der Nerven der Tiere er-
gaben, dass zum Ende der Erkrankung (19 und 22 Wochen)
vermehrt abnormale Fasern vorliegen. Der Axondurchmesser
nimmt im Verhaltnis zur Myelindicke im spateren Verlauf ab. Fiir

Anzeige
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den spitesten Untersuchungszeitpunkt wurde eine vermehrte
Demyelinisierung festgestellt.

Wenige Daten miissen noch ausgewertet und mit den bisherigen
Daten in Kontext gesetzt und korreliert werden. Die im Rah-

Medizin & Forschung

men des Projektes gewonnenen Erkenntnisse werden zeitnah
fiir eine Veroffentlichung in einer Fachzeitschrift vorbereitet.

Prof. Dr. med. Susanne Petri (Hannover)
Dr. rer. nat. Nadine Thau-Habermann (Hannover)

Prof. Dr. Stefanie Schreiber (Magdeburg)

Fellowaufruf fur Mediziner / Wissenschaftler

Auf Myopathologie ,,Fellowship“ am Institut fiir Neuropatho-
logie, Sektion Neuroimmunolgie und Neuroinflammation wird
hiermit hingewiesen: Klinisch und wissenschaftlich titige Myo-
pathologie-interessierte Kolleglnnen sind herzlich eingeladen,
sich um das neu geschaffene

DGM - Hans-Hilmar Goebel Myopathology Fellowship
zu bewerben. Fiir 2022 und 2023 stehen jeweils drei Platze zur
Verfligung.

Inhalt

Ziel dieser von der DGM unterstitzten Aktivitit ist es, dia-
gnostisches Spezialwissen in der Myopathologie zur Verfiigung
zu stellen und unter Lehraspekten das Spektrum myopatholo-
gischer Veranderungen in der Skelettmuskulatur zu explorieren.
Neben den Standard Untersuchungen der Skelettmuskulatur
werden Einblicke in Semidiinnschnittverfahren, verschiedene
Elektronenmikroskopie-Verfahren, Westernblot und immu-
nologische Verfahren gewihrt. Zum Selbststudium finden sich
vorselektierte Praparatekdsten, die mit charakteristischen Fall-
beispielen bestiickt sind sowie eingescannte Praparate zur ge-
meinsamen Diskussion.

Die morphologische Diagnostik von Muskel- und Nervengewe-
be ist im Fach Neuropathologie verankert. Dort werden hoch-
spezialisierte ultrastrukturelle Techniken, immunologische- und
molekulare Techniken entwickelt und entsprechend in die Rou-
tine ibertragen bzw. dort angewandt. Neuro-/Myopathologen
sehen sich zudem auch als Schaltstelle in der Kommunikation
zwischen Klinik und Grundlagenwissenschaftlern und auch als
Hitende des Patientengewebes, welches hier mindestens 30
Jahre lang bei -80° C aufgehoben wird und somit z.B. fiir ganz
moderne Hochdurchsatzmethoden zur Verfiigung steht.

Wissenschaftliche Leitung

Dazu stehen den Stipendiaten in Berlin mit den Herren Profes-
soren Hans-Hilmar Goebel und Werner Stenzel zwei Fachleute
zur Seite, die dieses Fachgebiet international visibel vertreten.

Der Fellow-Namesgeber, Professor H. H. Goebel, ist Emeritus
(Neuropathologie) der Universitdt Mainz. Er ist nach wie vor in
der Myopathologie titig. Zum Beispiel bei neuropadiatrischen
und neuromuskuldren Fallbesprechungen, die regelmaBig mit
der Teilnahme von Prof. Goebel durchgefiihrt werden und hoch

Muskelreport « 02/2022

ergebnisorientiert sind. Dadurch werden diagnostische sowie
therapeutische Fortschritte in der Klink sichtbar.

Zahlreiche morphologische Phanomene sind durch ihn erstbe-
schrieben worden und in der interdisziplindren Zusammenarbeit
ist es ihm ebenfalls gelungen, zahlreiche neue Krankheiten zu
beschreiben — teilweise mit genetischer Klarung viele Jahrzehnte
nach der initialen Publikation.

Prof. W. Stenzel leitet die neuromuskulire Arbeitsgruppe am
Institut fir Neuropathologie der Charité. Neben der Unter-
suchung von molekularen und immunologischen Phanomenen
neuromuskuldrer Erkrankungen liegt ein weiterer Schwerpunkt
in der internationalen Konsensfindung fiir die Definition von
Krankheitsentitaten.

Rahmenbedingungen

¢ Training 14-tagig in Berlin

* Finanzierung des Aufenthaltes durch die DGM mit 1.500 Euro
max. pro Fellow

¢ Teaching in einer kleinen Gruppe von max. drei Personen

¢ Erhalt eines Zertifikates durch die wissenschaftliche Leitung
und die DGM

¢ Evaluation durch die Teilnehmenden

e Start Mai 2022 (Bewerbungen kénnen ab sofort eingeschickt
werden)

Eine Bewerbung sollte umfassen:

* Lebenslauf

* Reflektion tiber den eigenen Stand in klinischer Versorgung
und Forschung

* Motivation fiir die Weiterbildung in der Myopathologie und
Ausblick

¢ Personliches Profil

Bewerbungen und weitere Informationen bitte an
Prof. Dr. med. Werner Stenzel
werner.stenzel@charite.de

Die Bewerbungen werden in einem unabhingigen multidiszi-
plindren Team (Neuropidiatrie, Neurologie, Neuropathologie)
evaluiert.



Medizin & Forschung

Forschungsférderungsentscheidung

In der Forschungsforderungsperiode 1/2022 der DGM wurden durch den Bundesvorstand
nachfolgende Projekte ausgewihlt. Insgesamt werden dafiir ca. 190.000 Euro bereitgestellt.

Dr. Brenner, David

Prof. Dr. Erdmann, Jeanette

Dr. Glaubitz, Stefanie
Meyer, Stefanie
PD Dr. Zschiintzsch, Jana

Dr. Gittsches, Anne-Kathrin
Rohm, Marlena

Dr. Nelke, Christopher
Dr. PreuBe, Corinna

PD Dr. Reilich, Peter
Dr. Schéberl, Florian
Dr. Tonon, Matthias

Dr. Roos, Andreas
Prof. Dr. Schara-Schmidt, Ulrike
Prof. Dr. Vorgerd, Matthias

PD Dr. Rosenbohm, Angela

PD Dr. Schianzer, Anne
PD Dr. Ruck, Tobias

Prof. Dr. Schreiber, Stefanie

Universitatsklinikum Ulm

Universitat zu Libeck

Universitatsmedizin Géttingen

Ruhruniversitiat Bochum Univer-

sitdtsklinikum Bergmannheil

Universitatsklinikum Diisseldorf

Friedrich-Baur-Institut Miinchen

Universitatsklinikum Essen

Universitatsklinikum Ulm

Justus Liebig Universitit Giessen

Otto-von-Guericke-Universitit
Magdeburg

Untersuchung der cGAS-cGAMP-STING-Aktivitat
im Blut und Liquor von ALS-Patienten

Einsatz von CRISPRoff zur Therapie der Col6A2-CMD

Relevanz von Ernahrungsstatus und -Gewohnheiten
bei Patient*innen mit einer idiopathischen inflammato-
rischen Myopathie: eine longitudinale Kohortenstudie

Detektion friiher Muskelpathologie mit Hilfe von Pha-
notypisierung, quantitativem MRT und Histologie am
Mausmodell der Pompe-Erkrankung

Pathophysiologie und Pathogenese der anti-cN- | A-
Antikorper-assoziierten Einschlusskérpermyositis

Evaluation der Validitat des selbststandigen Home-
Monitorings einfacher Atemfunktionsparameter sowie
multimodale Analyse der funktionellen und struktu-
rellen Integritat der muskuldaren Atempumpe bei ALS

LiBi-NME: , Liquid biopsies* in der Diagnose und
Erforschung neuromuskuldrer Erkrankungen

Cardiovaskulire Risikofaktoren und Atheromatose
bei SBMA Kennedy

Regulationsmechanismen der Immunantwort unter-
schiedlicher Muskelgruppen bei Immunmediierten
Myopathien (Myositis) und bei unterschiedlichen
Myositis Subtypen

Die neuronale extrazelluldre Matrix als neuer diagnos-
tischer und prognostischer Biomarker bei der Amyo-
trophen Lateralsklerose — eine Liquor- und Blut-basierte
Studie zu Brevican und Neurocan

Anzeige

Tel.: 077 31/87 11-0
Fax: 077 31/87 11-11
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Forschungspreise 2022

Medizin & Forschung

Besondere Leistungen von Wissenschaftlern und Medizinern im neuromuskuldaren Bereich werden jahr-
lich durch die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke gewiirdigt. Im Rahmen des DGKN-Kongresses am
I'1. Méarz 2022 in Wiirzburg stellten die mit dem Felix-|erusalem-Preis, dem Myositis-Nachwuchs-Forschungs-
preis und dem Junior-Preis Ausgezeichneten ihre preiswiirdigen Arbeiten vor und konnten die Urkunden aus
den Handen der DGM-Vorstandsmitglieder Prof. Dr. Reinhard Dengler und PD Dr. Arpad von Moers entge-
gennehmen. Im Rahmen des FSHD-Patientenfachtages in Pforzheim wurde am 26. Marz 2022 der Ulrich-
BrodeBer-FSHD-Forschungspreis 2022 durch die FSHD-Diagnosegruppenvorsitzende Marion Haase und den
Landesverbandsvorsitzenden Baden-Wiirttemberg, Benjamin Bechtle, verliehen.

Felix-Jerusalem-Preis 2022

Beim Felix-Jerusalem-Preis — gestiftet von der Firma Sanofi —
werden Verdienste bei der Erforschung von Pathomechanis-
men und fiir objektiv nachvollziehbare Therapieerfolge bei allen
Formen von neuromuskularen Erkrankungen ausgezeichnet. Er
wird jahrlich, in der Regel in drei Riangen vergeben.

|. Preis: PD Dr. Angela Rosenbohm (Uim)
Life Course of Physical Activity and Risk and Prognosis of
Amyotrophic Lateral Sclerosis in a German ALS Registry

v.l.n.r.: Dr. S. Raab-Pless (Sanofi), Prof. R. Dengler (DGM),
PD Dr. A. Rosenbohm (Ulm), PD Dr. A. von Moers (DGM)

2. Preis: Dr. Marc Pawlitzki (Diisseldorf)
Amyotrophic lateral sclerosis patients show increased
peripheral and intrathecal T cell activation

3.Preis: Dr. Pushpa Raj Joshi (Halle)
Erforschung, Diagnose und Therapie von
Mitochondrialen Myopathien

Dr. S. Raab-Pless (Sanofi), Prof. R. Dengler (DGM), PD Dr. P, Joshi (Halle),
PD Dr. A. von Moers (DGM)

Myositis-Preis 2022

Der Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis, gestiftet von DGM-
Mitgliedern — Ehepaar Dumm und Frau Martini-Franke — soll
der Férderung der Forschung auf dem Gebiet der Myositiden
dienen und Nachwuchsforscher unterstiitzen.

Dr. Tom Aschman (Berlin)
Association Between SARS-CoV-2 Infection and Immune
Mediated Myopathie in Patients Who Have Died
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v.l.n.r.: Prof. R. Dengler (DGM), Dr. T. Aschman (Charité), S. Schliiter (DGM),
PD Dr. A. von Moers (DGM)



Medizin & Forschung

Ulrich-BrodeBer-FSHD-Forschungspreis 2022

Der Ulrich-BrodeBer-FSHD-Forschungspreis wurde von dem
im Jahre 2017 verstorbenen DGM-Mitglied Ulrich BrodeBer

gestiftet und dient der Férderung der Forschung auf dem Ge-
biet der Fazio-Skapulo-Humeralen-Muskeldystrophie (FSHD).

l. Preis: Dr. med. Edyta Blaszczyk und
Prof. Dr. Jeanette Schulz-Menger (beide Berlin)

Detektion einer kardialen Mitbeteiligung bei Patienten mit
FSHD mittels kardiovaskuldrer Magnetresonanztomographie

v.l.n.r.: Marion Haase (DGM), Dr. Edyta Blaszczyk (Berlin),
Benjamin Bechtle (DGM), Dr. Stefanie Meyer/Géttingen

2. Preis: Dr. med. Stefanie Meyer (Gottingen)
Sport bei Patient*innen mit hereditdren Myopathien

Junior-Preis 2022

Der Juniorpreis wird gestiftet von der Firma Hormosan Pharma
GmbH und soll der Férderung der Forschung auf dem Gebiet
der neuromuskuldren Erkrankungen dienen, insbesondere auf
dem Gebiet der Myasthenie.

Dr. Jens Spiesshofer (Aachen)

Pathophysiologie und Beatmungstherapie des hyperkapnischen
Atemversagens bei Patienten mit neuromuskuldren Erkrankun-
gen

v.l.n.r.: Dr. A. Noack (Hormosan), Prof. R. Dengler (DGM),
Dr. ). Spiesshofer (Aachen), PD Dr. A. von Moers (DGM)

Die DGM bedankt sich bei allen Preistragern, ihren Teams so-
wie den wissenschaftlichen Unterstiitzern fiir das Engagement
in der Forschung im Bereich der Muskelerkrankungen! u
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5. Verleihung
Myositis-Nachwuchs-
Forschungspreises

der DGM

Medizin & Forschung

Dr. Tom Aschman

Im Rahmen der 66. Jahreskongress der Deutschen Gesellschaft
fiir Klinische Neurophysiologie und Funktionelle Bildgebung
(DKGN) wurde am | |. Marz 2022 zum fiinften Mal der Myositis
Nachwuchs Forschungspreis der DGM verliehen (siehe vorigen
Bericht). Frau Silke Schliiter, Vorsitzende der Diagnosegruppe
Myositis nahm an der Preisverleihung teil und sprach ein paar
Worte zur Entstehung des von Josef und Denis Dumm und Jutta
Franke-Martini gestifteten Preises.

Der Myositis Nachwuchs Forschungspreis ging an Dr. Tom
Aschman fiir seine Arbeit “Association Between SARS-CoV-2 In-
fection and Immune-Mediated Myopathy in Patients Who Have
Died” (= ,,Assoziation zwischen SARS-CoV-2-Infektion und im-
munvermittelter Myopathie bei verstorbenen Patienten®).

Tom Aschman gab den Teilnehmern der Preisverleihung einen
Einblick in seine Arbeit. Deren Ziel war die Untersuchung von
Skelettmuskel- und Myokardentziindungen bei verstorbenen
Patienten mit COVID-19, denn bei einigen Patienten die an
COVID-19 erkrankten wurde Myalgie, erhohte Kreatinkinase-
Spiegel und anhaltende Muskelschwiche festgestellt. Insgesamt
wurde bei 54 Personen eine Autopsie durchgefiihrt. Davon 43
Personen, die an Covid-19 erkrankt sind und | | mit anderen Er-
krankungen. Alle Personen waren im Zeitraum von Marz 2020
bis Februar 2021 verstorben. Im Ergebnis wiesen die Skelett-
muskelproben von Patienten, die an COVID-19 starben, einen
héheren Pathologie-Gesamtwert und einen héheren Entziin-
dungs-Score auf. Eine relevante Expression von MHC-Klasse-
I-Antigenen auf dem Sarkolemm war in 23 von 42 Proben von
Patienten mit COVID-19 (55 %) und eine Hochregulierung von
MHC-Klasse-II-Antigenen in 7 von 42 Proben von Patienten mit
COVID-19 (17 %) vorhanden. Beide wurden in den Kontrollen
jedoch nicht gefunden. Auch wurde bei den Patienten mit CO-
VID-19 eine erhohte Anzahl natiirlicher Killerzellen gefunden.
In dieser Fall-Kontroll-Studie zeigten die meisten Personen mit

Muskelreport « 02/2022

schwerem COVID-19 Anzeichen einer Myositis, die von leicht
bis schwer reichten. Die Entziindung der Skelettmuskulatur war
mit der Krankheitsdauer assoziiert und starker ausgepragt als
die Herzentziindung. Der Nachweis der Viruslast war in den
meisten Skelett- und Herzmuskeln niedrig oder negativ und
wabhrscheinlich eher auf zirkulierende virale RNA als auf eine
echte Infektion von Myozyten zuriickzufiihren. Dies deutet da-
rauf hin, dass SARS-CoV-2 méglicherweise mit einer postinfekti-
osen, immunvermittelten Myopathie assoziiert sein konnte. Eine
Veroffentlichung der Arbeit erfolgte in der Zeitschrift ,JAMA
Neurology“ und ist unter folgenden Links zu finden:

¢ https://jamanetwork.com/journals/jamaneurology/article-ab-

stract/2781013
* https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/34115106/

Der Preistrager, Dr. Tom Aschman wurde in Luxemburg gebo-
ren und ist 33 Jahre alt. Er hat in Luxemburg, Wien, Paris und
StraBburg Humanmedizin studiert. Von 2018 bis 2020 war er
in der Neurologie und ist seit 2020 in der Neuropathologie der
Charité jeweils als Assistenzarzt tagig. Zukiinftig widmet sich Dr.
Aschman sowohl der Neuropathologie als auch der Neurologie.

Silke Schliiter
Diagnosegruppe Myositis



DGM-Jahrbuch 2021 erschienen

Die DGM gibt mit freundlicher Unterstiitzung der Firmen Sanofi
und Hormosan Pharma seit dem Jahr 1996 ein Jahrbuch heraus,
das sich primar an das Fachpublikum wendet und iiber das ab-
gelaufene Jahr berichtet. Es werden die Aktivitdten der Neuro-
muskuldren Zentren der DGM im Jahresiiberblick, die Adressen
der Zentren mit ihren Sprechstunden sowie ausgewihite Uber-
sichtsarbeiten zu speziellen Themen dargestellt. Dariiber hinaus
prasentieren die Preistrager der verschiedenen Forschungs-
preise der DGM ihre Arbeiten. Auch berichtet eine Diagnose-
gruppe Uber ihre Situation und Aktivitaten. Das Jahrbuch bein-
haltet auch einen Abriss der allgemeinen DGM-Titigkeiten im
Berichtsjahr und stellt besondere Herausforderungen/Aufgaben
im neuromuskuldren Bereich da. Die Liste der Mitglieder des
Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirates aus dem abgelaufenen
Berichtsjahr rundet das Jahrbuch ab.

Medizin & Forschung

Mit der diesjahrigen 25. Ausgabe des DGM-Jahrbuchs hat sich
die Herausgeberschaft verandert, PD Dr. Jana Zschiintzsch ist
nun Mitherausgeberin, gemeinsam mit DGM-Vorstand Prof. Dr.
Reinhard Dengler und DGM-Bundesgeschiftsfilhrer Joachim
SproB. Thematisch behandelt das Jahrbuch 2021 das Pilotpro-
jekt Patientenlotse und die Diagnosegruppe CMT (HMSN) be-
richtet Uber die erste Zeit als offizielle Diagnosegruppe.

]
Praktische Hinweise fir das Narkose-/Anasthesie-Management
von Patienten mit Myotoner Dystrophie Typ 1
Uberblick )
Die Vollnarkoserisiken bei Myotoner Dystrophie Typ | Hﬂ& T];'I%?:gnﬁc
(DM1) sind in der Zeit nach der Anasthesie am groB- | F::Hmuﬁo%
ten, konnen aber durch ein entsprechendes Manage-
ment kontrolliert werden. Originale Version zur Verfiigung gestellt durch die Myotonic Dystrophie Founda-
tion, Oakland, USA: info@myotonic.org, www.myotonic.org.
Risiken vor und wahrend der Vollnarkose
Risiken vor und wihrend der Anisthesie ergeben sich Ins Deutsche libersetzt, an die deutsche Sithation erganzt L.md angepass:t durch:
. . . Dr. Cornelia DreBler, Prof. Dr. med. Benedikt Schoser, Freiburg und Miinchen,
aus den multisystemischen Organbeteiligung der Myo- Aori
pril 2022
tonen Dystrophie.
* Unberechenbare Reaktionen rechtfertigen die Ver- /
meidung von Succinylcholin.
* Es sollten keine sog. depolarisiernden Muskelrela- i
Anzeige

xantien zur Narkoseeinleitung eingesetzt werden.

* Das Risiko einer echten malignen Hyperthermie-
Reaktion geht nicht iiber das allgemeine Risiko der
Bevolkerung hinaus.

* Herzrhythmus und Leitungsstorungen miissen eng-
maschig liberwacht werden.

* Atemversagen und schlechter Schutz der Atemwege
erfordern eine aufmerksame Uberwachung und Un-
terstltzung.

* Gastrointestinale Dysmotilitit erfordert eine sorg-
faltige Uberwachung.

Risiken nach der Vollnarkose

Nach einer Vollnarkose spiegeln mégliche Komplika-
tionen eine erhéhte Empfindlichkeit und verliangerte
Interaktion von Sedativa und Analgetika mit verschie-
denen Aspekten der Myotonen Dystrophie wider.

Der neue BROW_
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Zu den resultierenden klinischen Wirkungen von Sedierung und
Analgesie gehdren:

* Reduzierter Bewusstseinsgrad

* Beeintrachtigte Atemfunktion

* Erhohte pharyngeale Dysfunktion und Aspiration

* Erhohte gastrointestinale Dysmotilitat

Die Risiken kénnen durch sorgfiltiges und nachhaltiges Monito-
ring erfolgreich gemindert werden.

Aligemeine Probleme des Narkosemanagements

Die Anasthesiebehandlung von Patienten mit Myotoner Dystro-
phieTyp | (Dystrophiamyotonicaoder DM | ) kannherausfordernd
sein. Vor diesem Hintergrund sollten alle Verfahren, die eine
Anisthesie erfordern, von Patienten, ihren Familien und ihren
Arzten ernsthaft in Betracht gezogen werden, um festzustellen,
ob sie wirklich notwendig sind. Einzelheiten lber die poten-
ziellen Probleme verdienen eine Diskussion, insbesondere bei
Patienten mit Myotoner Dystrophie Typ | (DMI) in Bezug auf
die Krankheitsform (angeboren; Kindheit; Beginn im Erwach-
senenalter) und die Art der erforderlichen Anidsthesie (lokale,
regionale, spinale, allgemeine oder andere Kombinationsanas-
thesieprotokolle). Grundsitzlich gelten die hier vorgestellten
Aspekte zu Narkose auch fiir die Myotone Dystrophie Typ2
(PROMM), aber prinzipiell ist hier das Narkoserisiko deutlich
geringer.

Im Folgenden sind einige der wichtigsten Managementfragen
aufgefiihrt, die der Anisthesist beriicksichtigen sollte, wenn er
einen Patienten mit DM betreut:

I. Aligemeines

Myotone Dystrophie wurde aufgrund ihrer einzigartigen Aus-
wirkungen auf die Skelettmuskulatur identifiziert, es wurde je-
doch spiter gezeigt, dass es zu direkten Auswirkungen auf die
meisten Organe kommt, einschlieBlich des ZNS, der Augen,
Herz, endokrine, GI- und Lungensysteme. Zwei genetische
Formen der Myotonen Dystrophie wurden identifiziert: DM|
(Morbus Steinert) und DM2 (PROMM, proximale Myotone My-
opathie). DM -Patienten umfassen alle Altersgruppen, Patienten
mit DM2 sind im Erwachsenenalter und haben im Allgemeinen
weniger schwere Symptomatologie als DM -Patienten (26, 29).
In den angeborenen und kindlichen Formen von DM haben Pa-
tienten oft ein schmales Gesicht, einen hochgewélbten Gaumen
und eine eingeschrankte Fahigkeit, ihren Mund vollstandig zu
offnen (24, 30), was die Intubation potenziell erschwert. Dis-
kussion der Intubationsverfahren zusammen mit den Fragen im
Zusammenhang mit dem sicheren Management vor und nach
der Anisthesie in einem Krankenhaus machen ein Setting mit
Pflegepersonal, das Erfahrung in der Behandlung von Patienten
mit DM hat, erforderlich. Spezielle Uberlegungen kénnen auch
bei der Planung einer Anisthesie fiir Schwangerschaft/Geburt
von Mittern mit DMI (31) und fiir Verfahren im Zusammen-
hang mit der In-vitro-Fertilisation (32) erforderlich sein.
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2. Muskel

Myotonie ist eine Muskeldekontraktionhemmung mit anhal-
tender abnormaler Muskelanspannung (3). Die Myotonie kann
durch Medikamente, Kalium, Unterkiihlung, Schiittelfrost und
alle mechanischen oder elektrischer Reize (2, 3, 4) verschlim-
mert werden. Patienten mit DM zeigen auch Muskelschwiche
unterschiedlichen Schweregrades basierend auf der Muskela-
trophie und -degeneration.

3. Medikamente

DM -Patienten reagieren auBerordentlich empfindlich auf die
atemdepressiven Wirkungen von DM Analgetika und Anasthe-
tika (3). Wenn méglich, sollen Alternativen zu Opioiden und re-
gionalen Techniken mit ortlicher Betaubung eingesetzt werden.
Wenn Opioide verabreicht werden (systemisch oder intrathe-
kal), dann sollte aufgrund des hohen Risikos von Atemdepression
und Aspiration eine kontinuierliche Pulsoximetrie/Kapnometrie
und méglicherweise eine Versorgung auf Intensivstationsebene
in Betracht gezogen werden. Die Auswirkung von Succinylcholin
auf die Muskulatur sind bei DM | -Patienten unvorhersehbar und
kann zu Hyperkaliamie fiihren, so dass diese vermieden werden
sollte. Es sollten keine sog. depolarisiernden Muskelrelaxantien
zur Narkoseeinleitung eingesetzt werden.

4. Atemwege

Die Schwiche der Rachenmuskulatur und eine verzégerte Ma-
genentleerungszeit pradisponieren DM Patienten zur Aspiration
(3, 21).

5. Atmung

Die Schwiche der Atemmuskulatur pradisponiert DM-Pati-
enten fiir eine restriktive Lungenerkrankung mit gleichzeitiger
Dyspnoe und ineffektivem Husten (3). Dariiber hinaus sind hau-
fige arterielle Hypoxdmie und eine verminderte Atmungsant-
wort auf Hypoxie und Hyperkapnie haufige Assoziationen (3).
DM | -Patienten sind besonders gefahrdet fiir postoperative At-
elektase und Pneumonie sowie respiratorische Insuffizienz, die
eine verlangerte Beatmung erfordern.

Eine verminderte Vitalkapazitit praoperativ dient als wichtige
Warnung, dass Lungenspezialisten und Spezialisten auf der In-
tensivstation Teil des unten genannten Teams sein miissen, um
das Atmungssystem zu beurteilen und eine angemessene post-
operative Versorgung zu planen.

6. Herz

DM-Patienten kdénnen kardiale Anomalien aufweisen, insbeson-
dere ein AV-Block, die infolge von kardialen Reizleitungsverzo-
gerungen und Arrhythmien zum plétzlichen Tod fiihren kénnen
(3, 6). Aufgrund der Pravalenz und fortschreitenden Natur von
Leitungsstorungen sollte bei allen DM-Patienten jahrlich ein
EKG und ggf. eine Langzeit-EKG angefertigt werden. Vor Verab-
reichung der Anisthesie sollte ein EKG wiederholt und alle in-
ternen Herzrhythmusgerite abgefragt werden. Wenn Anamne-
se und koérperliche Untersuchung darauf hinweisen, kann eine
praoperative Holter-Monitor-Untersuchung oder ein Echokar-
diogramm gerechtfertigt sein.



7. Zentralnervensystem

Hypersomnie ist eine haufige und manchmal primére Manife-
station von DM. Sie kann aus einer Kombination von Narko-
lepsie-dhnlicher zentraler Hypersomnie, schlafbezogener Atem-
insuffizienz, obstruktiver Schlafapnoe und periodischen Beinbe-
wegungen im Schlaf resultieren, die jeweils zu mehreren Be-
handlungsschwierigkeiten nach der Anasthesie fiihren koénnen,
einschlieBlich verlangerter Enzephalopathie. Potentiell starker
Schlafentzug kann viele der oben erwahnten multisystemischen
Merkmale von DM verschlimmern.

Probleme des praoperativen Managements

|. Multidisziplindres medizinisches Team:

Es ist gut dokumentiert, dass die medizinische und chirurgische
Behandlung von Patienten mit DM herausfordernd und kompli-
kationsreich sein kann (1, 3, 4, 6, 21). Aus diesen Griinden sollte
die Koordinierung der pra- und postoperativen Behandlungspla-
ne -4 Wochen vor elektiven Eingriffen durch ein multidiszipli-
nares medizinisches Team erfolgen.

Dieses Team besteht idealerweise aus dem Neuromuskuldren
Spezialisten, dem Hausarzt, dem Chirurgen und dem Anis-
thesisten sowie, falls indiziert, einem Pneumologen und Kar-
diologen. Eine Bewertungsskala fiir Muskelbeeintrachtigungen
(MIRS) kann hilfreich sein, da sich gezeigt hat, dass sie pradiktiv
fiir perioperative unerwiinschte Ereignisse ist (25).

2. Praanasthesie-Bewertung

Zusitzlich zu einer umfassenden priaoperativen Bewertung, die
vom neuromuskuldren Spezialisten, Kinderarzt/Hausarzt (PCP),
Lungen- oder Kardiologen des DM-Patienten durchgefiihrt wird
(basierend auf dem Schweregrad der kardiopulmonalen Mani-
festationen) sollte zusammen mit einem Anésthesisten vor der
Operation eine sorgfiltige und detaillierte praanasthetische Un-
tersuchung durchgefiihrt werden. Besondere Aufmerksamkeit
sollte der Anisthesist dem kardiopulmonalen System widmen.
Es ist nicht ungewohnlich, dass DM-Patienten in der Vorge-
schichte Hypoxie, Dyspnoe, Schlafapnoe, die CPAP erfordert,
oder eine ausgeprigte Schwiche der Atemmuskulatur, die BI-
PAP erfordert, haben. Es gibt auch die potenzielle Schwierigkeit
des Zugangs zu den Atemwegen aufgrund eines schmalen Ge-
sichts, eines hochgewdlbten Gaumens und einer eingeschrank-
ten Fahigkeit, den Mund zu 6ffnen, wie bereits erwdhnt. An-
gesichts der anisthetischen Implikationen dieser Symptome ist
eine Messung ihrer Schwere vor der Anisthesie gerechtfertigt.
Eine spezifische Anamnese von Dysphagie, Dysarthrie, Dyspho-
nie und Aspiration sollte ebenfalls als Hinweis auf eine Pharynx-
beteiligung angesprochen werden.

Die Wirksamkeit des Hustens und die Vertrautheit mit dem
Hustenunterstiitzungsgerat und der BIPAP-Maske vor der
Operation ist sehr wichtig, um eine erfolgreiche postoperative
Versorgung sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen mit
DM sicherzustellen, insbesondere Menschen mit verminderter
Vitalkapazitat sowie Schwierigkeiten mit der Pharynxfunktion;
wenn moglich, sollte die patienteneigene BIPAP-Maske fiir die
postanasthetische Verwendung zur Verfiigung stehen. Darii-
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ber hinaus sollten weitere Befragungen jede Vorgeschichte von
Herzleitungsstérungen, Arrhythmie, Herzinsuffizienz und das
Vorhandensein eines internen Herzrhythmus-Managementge-
rats bewerten.

3. Konsultationen

Basierend auf den prioperativen Untersuchungen und Beur-
teilungen kann eine praoperative Konsultation durch einen
Kardiologen und Pneumologen von Vorteil sein. Angesichts
der Privalenz von Leitungsstérungen wird immer ein praope-
ratives |2-Kanal-EKG empfohlen; ein Echokardiogramm und
eine Rontgenaufnahme des Brustkorbs kénnen in Betracht ge-
zogen werden, und eine prioperative Uberwachung des Herz-
rhythmus kann erforderlich sein, um das Vorhandensein einer
Arrhythmie zu beurteilen. Dariiber hinaus sollten alle internen
Herzrhythmus-Management-Gerdte vor dem Betreten des
Operationssaals abgefragt (und moglicherweise neu program-
miert) werden. Lungenfunktionstests vor der Anasthesie sind
immer indiziert (idealerweise einschlieBlich der Vitalkapazitit
im Liegen und Sitzen) und arterielle Blutgase kénnen niitzlich
sein.

4. Pramedikation
DM-Patienten konnen auBerst empfindlich auf die atemde-
pressiven Wirkungen hiufig verwendeter Pramedikation (z.B.
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Opioide und Benzodiazepine) reagieren. Es muss daher sicher-
gestellt sein, dass vor der Verabreichung einer Pramedikation
oder eines anderen Beruhigungsmittels geeignete Gerite zur
Uberwachung und Durchfiihrung einer dringenden Intubation
zur Verfiigung stehen.

5. Regionalanasthesie

Regional Anisthesietechniken wurden in der Literatur als erfolg-
reiche Primaranisthesie fiir DM-Patienten beschrieben (3, 22),
da sie dazu beitragen kénnen, einige der haufigen Komplikati-
onen einer Allgemeinanisthesie zu vermeiden. Es gibt jedoch
Fallberichte, die beschreiben, dass Zittern ausreicht, um myo-
tone Kontrakturen mit regionaler Anasthesie zu stimulieren, so-
wie unvollstindige Blockaden bei Patienten mit DM (12, 13, 14).

Probleme des intra-operativen Managements

I. Umgebung

Hypothermie und Zittern kénnen eine myotone Kontraktur
auslosen (2). Daher sollte der Operationssaal warmgehalten
werden, damit der Patient besser in der Lage ist, eine normale
Koérpertemperatur aufrechtzuerhalten. Wihrend der Operation
sollten erwirmte IV-Fliissigkeiten sowie Umluftdecken verwen-
det werden.

2. Uberwachung

a) Verwenden Sie standardmaBige Monitore der American Society
of Anesthesiologists (ASA), einschlieBlich eines Thermome-
ters (3).

b) Erwégen Sie das Anbringen eines externen Schrittmachers/
Defibrillators am Patienten. DM-Patienten haben ein hohes
Risiko fiir Arrhythmien und plétzlichen Tod (6).

c) Erwiagen Sie die Platzierung eines arteriellen Zugangs, um
durch die Blutgasinterpretation die ausreichende Oxygenie-
rung und Beliiftung zu lberpriifen und zur kontinuierlichen
Blutdruckiiberwachung.

d) Uberwachen Sie die neuromuskulire Blockade mit einem
peripheren Nervenstimulator, aber tun Sie dies mit Vorsicht:
Der elektrische Stimulus kénnte eine Myotonie hervorrufen
und als Hinweis darauf fehlinterpretiert werden, dass die
neuromuskulire Blockade vollstindig aufgehoben wurde (2).

e) Eine invasive Herziiberwachung (TEE, PA-Katheter, ZVD-
Leitungen) sollte DM-Patienten mit erheblicher kardiopul-
monaler Dysfunktion vorbehalten bleiben. Die praoperative
Beratung des Kardiologen und die Bewertung kénnen bei der
Entscheidung helfen, ob diese Monitore eingesetzt werden
sollen.

3. Einleitung der Narkose

Etomidat, Thiopental und Propofol wurden alle sicher zur Ein-
leitung der Anisthesie verwendet. Im Allgemeinen reagieren
DM-Patienten empfindlicher auf diese Mittel und benétigen da-
her eine geringere Dosis. Die Zugabe von Lidocain zu Propofol
zur Einleitung kann die Inzidenz schmerzinduzierter myotoner
Kontrakturen reduzieren (27). DM-Patienten sind aufgrund ih-
rer Dysphagie und verianderten Magenmotilitit einem Aspira-
tionsrisiko ausgesetzt (21).
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Erwagen Sie daher die Verabreichung von Natriumcitrat, einem
H2-Antagonisten, und Metoclopramid vor der Einleitung. Eine
schnelle Sequenzinduktion mit Krikoiddruck sollte in Erwagung
gezogen werden. Allerdings gibt es Berichte in der Literatur
Uber den erfolgreichen Einsatz von supraglottischen Atemwe-
gen und/oder Maskenbeatmung allein, insbesondere bei Kin-
dern (25).

Die Reaktion des DM-Patienten auf Succinylcholin ist unvorher-
sehbar und kann infolge einer tibertriebenen Kontraktur, Masse-
terkrampfe und Laryngospasmus zu einer schwierigen oder un-
méglichen Intubation fiihren (2, 19, 20). Dariiber hinaus kann
die Anwendung von Succinylcholin bei schweren Erkrankungen
zu einer Hyperkaliamie fiihren (9). Wenn méglich, sollte eine
Trachealintubation ohne Muskelrelaxans versucht werden (9).
Wird ein Muskelrelaxans benétigt, sollte ein nicht-depolarisie-
rendes Mittel mit kurzem Erholungsindex gewahlt werden (z. B.
Rocuronium, Cis-Atracurium) (7). Das Kiefergelenk kann bei
DM-Patienten dazu neigen, sich auszurenken, daher sollten La-
ryngoskopie und Kiefermanipulation sorgfiltig ausgefiihrt wer-
den (15).

4. Narkosedurchfiihrung

a) Fliichtige Wirkstoffe: DM-Patienten sind nicht anfalliger fiir
die Entwicklung einer malignen Hyperthermie als der Rest
der Allgemeinbevdlkerung (16, 17). Fliichtige Aniasthetika
sind zur Aufrechterhaltung der Anasthesie wirksam, kénnen
jedoch die Kardiomyopathie eines Patienten als Folge ihrer
myokarddepressiven Wirkung verschlimmern. Desfluran
kénnte das Mittel der Wahl sein, wenn man seinen theore-
tischen Vorteil eines schnelleren Austritts nach Abschluss der
Operation beriicksichtigt (3).

b) Muskelrelaxation: Wenn méglich, vermeiden Sie Muskelre-
laxantien vollstandig und halten Sie die Akinesie mit tiefer
inhalativer/intravendser Anisthesie aufrecht, oder lassen Sie
den Chirurgen das Skelettmuskelgewebe innerhalb des Ope-
rationsfeldes mit einem Lokalanasthetikum infiltrieren. Wenn
eine weitere Muskelrelaxation erforderlich ist, verwenden Sie
ein nicht-depolarisierendes Mittel und denken Sie daran, dass
DM-Patienten eine ibertriebene Reaktion zeigen werden.
Dabher sollten die Anfangsdosen reduziert und die nachfolgen-
den Dosen so titriert werden, dass sie liber einen peripheren
Nervenstimulator wirken (2).

¢) Intravenése Wirkstoffe: In der medizinischen Literatur wur-
de eine sichere und wirksame Anésthesie mit Propofol und
Remifentanil fiir eine totale intravendse Anasthesie beschrie-
ben (4, 5).

d) Intravenése Flissigkeiten: Erwagen Sie die Verwendung von
kristalloiden Fliissigkeiten ohne Zusatz von Kalium. DM-Pa-
tienten haben eine reduzierte Na+-K+-Pumpkapazitdt und
kénnen anfillig fir die Entwicklung einer Hyperkaliamie sein
(10). Es gibt keine offensichtliche Kontraindikation fiir die
Verwendung von Kolloiden.

5. Notfall

a) Umkehrmittel: Neostigmin soll Myotonien auslésen (I8).
Allerdings sind die Risiken einer Restmuskelrelaxation bei
dieser Patientengruppe erheblich. Die Anwendung von Mus-
kelrelaxans ohne Umkehrung erwies sich als unabhingiger Ri-



sikofaktor fiir ein unerwiinschtes perioperatives Ereignis (25,
26). Daher sollte eine Umkehr in Betracht gezogen werden,
wenn nicht-depolarisierende Muskelrelaxanzien verwendet
werden; Sugammadex wurde komplikationslos zur Aufhebung
der Muskelblockade bei DM-Patienten eingesetzt (26).

b) Extubation: Aufgrund der multisystemischen Wirkungen
von DM (kardiopulmonale Pathologie, schwere periphere
Schwiche, veranderte Magenmotilitit, Pharynxschwiche
mit schlechtem Schutz der Atemwege, erhéhte Empfindlich-
keit gegeniiber allen Anasthetika) halten Sie sich an strenge
Extubationskriterien. Diese Patienten benétigen méglicher-
weise postoperativ flir mehrere Tage oder langer eine un-
terstiitzende mechanische Beatmung. Wenn Bauchdehnung
und/oder starke postoperative Schmerzen wahrscheinlich
sind, werden diese Probleme die prioperative Schwiche
des Hustens und der Atemmuskulatur verschlimmern. Die
Aufrechterhaltung der postoperativen Beatmung kann die ef-
fektive Genesung beschleunigen und die Schmerzbehandlung
verbessern. Dariiber hinaus besteht ein erhohtes Risiko fiir
Apnoe mit verzégertem Beginn und Tod nach der Extubation
wihrend der unmittelbaren 24 Stunden nach der Operation
und sogar noch langer, wenn postoperative Anxiolytika, Se-
dativa oder Opioid-Analgetika verabreicht werden. Wahrend
dieser Zeit ist eine engmaschige und kontinuierliche Uber-
wachung der kardiopulmonalen Funktion (SpO2 und EKG)
erforderlich.

Postoperative Managementprobleme

Die Aufnahme auf die Intensivstation (ITS) zur postoperativen
Behandlung sollte angesichts der erheblichen Komplikationen,
die als Folge von DM auftreten kénnen, in Betracht gezogen
werden. Zumindest sollten die Patienten postoperativ nach
einer Endotrachealandsthesie mit kontinuierlicher Pulsoxime-
trie und EKG iiber einen Zeitraum von mindestens 24 Stunden
Uberwacht werden. Nachfolgend finden Sie spezifische Punkte,
die diese Empfehlungen unterstiitzen:

|. Schmerzkontrolle

Erwagen Sie die Verwendung von Regionalanasthesie, NSAIDs
und Paracetamol zur postoperativen Schmerzkontrolle. Wenn
diese Medikamente/Modalititen kontraindiziert sind, muss die
Anwendung von Opioiden mit Vorsicht und aufmerksamer
Uberwachung erfolgen. Die auBerordentliche Empfindlichkeit
von DM-Patienten gegeniiber den atemdepressiven Wirkungen
von Opioiden (systemisch oder intrathekal, regional) hat in der
postoperativen Phase zu todlichen Folgen gefiihrt. Der hau-
figste Weg der Opioidverabreichung, der DM-Patienten einem
hohen Risiko fiir Atemdepression aussetzt, ist intravends. Anal-
gesie kann bei DM-Patienten mit epiduraler Opioidgabe sicher
erreicht werden (I 1), aber selbst mit einer kleinen Dosis von
epiduralem Morphin kann es zu einer Atemdepression kommen
(8). Dariiber hinaus verschlimmern Opioide die DM-eigene gas-
trointestinale Parese und erhéhen das Risiko von Reflux, Aspira-
tion und zusitzlicher Beeintrichtigung der Atmung durch Mete-
orismus oder Pseudoobstruktion.

Medizin & Forschung

2. Pulmonale Uberlegungen

Mathieu et al. fanden in einer retrospektiven Analyse von 219
DM | -Patienten, die unter Vollnarkose operiert wurden, heraus,
dass die meisten perioperativen Komplikationen mit der Atmung
in Zusammenhang standen (1). Besonders gefihrdet waren
DM | -Patienten, die symptomatisch waren, sich einer Oberbau-
choperation unterzogen oder schwere Muskelbehinderungen
hatten. Bei diesen Patientengruppen werden eine postoperative
Uberwachung, eine intensive Atemtherapie und eine Spirome-
trie empfohlen (). Apnoe mit verzégertem Beginn entwickelt
sich am wahrscheinlichsten in den ersten 24 Stunden nach der
Operation, und eine Exazerbation der anfianglichen Hypersom-
nie kénnte sichtbar werden. Eine Intensivstation ist moglicher-
weise am besten fiir die Erkennung und Behandlung dieser
Komplikationen geeignet.

Zusammenfassung

* Fiihren Sie eine umfassende praoperative Untersuchung mit
einem multidisziplindren medizinischen Team durch.

* Verwenden Sie gegebenenfalls eine Regionalanasthesie, ent-
weder allein oder zur Reduzierung der Vollnarkose.

* Vermeiden Sie oder seien Sie vorsichtig mit Pramedikationen
(Anxiolytika, Beruhigungsmittel und Opioide).
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* Halten Sie den Patienten warm.
* Erwiagen Sie die prophylaktische Anwendung von Defibrilla-
tor-/Schrittmacherelektroden.
* Seien Sie bei der Einleitung der Andsthesie auf die hohe Wahr-
scheinlichkeit einer Aspiration und anderer Atemwegskompli-
kationen vorbereitet. Vermeiden Sie Succinylcholin.
Strenge Extubationskriterien einhalten. Angesichts der Aus-
wirkungen von DM auf die Atmung sollten Sie den Patienten
und seine Familie auf die Notwendigkeit einer unterstiitzenden
mechanischen Beatmung vorwegnehmen und vollstindig da-
rauf vorbereiten, bis die Extubationskriterien eindeutig erfiillt
sind, oft nachdem der Patient bei vollem Bewusstsein ist.
* Wenn eine verldngerte nicht-invasive Beatmungsunterstiit-
zung erwartet wird, beispielsweise nach einer Thorax- oder
Abdominaloperation, beginnen Sie praoperativ mit der BiPAP-
Unterstiitzung und halten Sie das BiPAP des Patienten fiir die
Verwendung nach dem Eingriff bereit.
Planen Sie eine kontinuierliche SpO2- und Kapnographie-,
und EKG-Uberwachung nach der Operation ein, bis der Pati-
ent den praoperativen Status vollstandig wiedererlangt.
Bewailtigen Sie postoperative Schmerzen mit NSAIDs, regio-
nalen Techniken und gegebenenfalls Paracetamol. Verwenden
Sie Opioide mit duBerster Vorsicht.
Ermutigen Sie postoperativ zu einer aggressiven Lungentoilet-
te, falls erforderlich unter Verwendung eines mechanischen
Hustenhilfsgerats. Das praoperative Training mit einer Hu-
stenhilfe kann den Einsatz in der postoperativen Phase er-
leichtern.
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Evaluation Uber das dritte Jahr —

Medizin & Forschung

Ergebnisse am Tag der Patientenlotsen

Das DGM-Pilotprojekt Patientenlotsen
an Neuromuskuldren Zentren wird um-
fangreich durch das Universitatsklinikum
Freiburg evaluiert. Bisher waren vertrag-
lich nur die ersten beiden Projektjahre
abgedeckt, die unabhingige Evaluation
auch fiir das letzte und dritte Projektjahr
wurde nun mit PD Dr. Thorsten Langer
vertraglich vereinbart.

Die Effekte, Auswirkungen und Strukturen
der Patientenlotsentitigkeit sollen durch
eine unabhingige Institution dargestellt
und bewertet werden. Diese Notwen-
digkeit wurde in den Gesprachen mit den
finanzierenden Unternehmen Novartis,
Roche, PTC, Pfizer, Sarepta und Alexion
sowie der Privatperson Patrick Schwarz-
Schiitte hervorgehoben. Dafiir wurde
das Universitatsklinikum ausgewihlt, das

bereits im Oktober 2021 den ersten Zwi-
schenbericht erstellt hat. Die Evaluation
sieht vor, die Sicht der Patientinnen und
Patienten, der behandelnden Arztinnen
und Arzte sowie der Patientenlotsen zu
erfassen und daraus Verlauf, Ergebnisse
und Effekte abzuleiten.

Auf dem geplanten ,,Tag der Patientenlot-
sen“ am 20. Oktober 2022 in Berlin wer-
den weitere Ergebnisse der Verlaufseva-
luation durch Dr. Langer vorgestellt. Die
Veranstaltung dient dazu, Lotsentitig-
keiten allgemein und diagnoseiibergrei-
fend vorzustellen. Dabei werden Pro-
jekte aus weiteren Spektren der Neuro-
logie z. B. Schlaganfall vorgestellt. Zudem
werden Projekte aus der Onkologie, Kar-
diologie oder weiteren seltenen Erkran-
kungen im Fokus stehen.

Liebe DGM-Mitglieder,

ich heiBe Britta Ney und bin seit Madrz 2022 DGM-Patienten-
lotsin am neuromuskuldren Zentrum des Universitatskli-
nikums Essen. Zuvor habe ich mit viel Freude als Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerin auf der neuropadiat-
rischen Station am UKE gearbeitet. Durch den zunehmenden
Fachkraftemangel im medizinischen Bereich geht leider ein
Teil des persénlichen Kontakts und die nétige Unterstiitzung
fir die Patientinnen und Patienten sowie fiir deren Angeh6-
rige verloren.

Darum freue ich mich sehr, die ,,kleinen und groBen” Patien-
ten mit einer neuromuskuldren Erkrankung in dem Projekt
der Patientenlotsin zu betreuen. Den Besuch am Univer-
sitdtsklinikum Essen mochte ich effizienter gestalten, den
Betroffenen ein offenes Ohr bieten und sie bei der Suche
nach passenden Therapeuten, Gesprachskreisen und Frei-
zeitaktivitaten unterstiitzen. Ich hoffe auf eine konstruktive
Zusammenarbeit und guten Austausch mit [hnen.

Ihre Britta Ney
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Post-Covid/ Long-Covid durch WHO

als lénger andavernde Erkrankungen anerkannt

Die Weltgesundheitsorganisation hat 2021 drei zusatzliche ICD-
10-Codes fiir SARS-CoV-2 eingefiihrt, die im Zusammenhang
mit einer iiberstandenen Coronavirus-Krankheit stehen. Das
kann fiir die Beanspruchung behinderungsbezogener Nachteils-
ausgleiche von Bedeutung sein. Fiir fachérztliche Stellungnahmen
kommen Internisten, Neurologen oder Psychiater infrage. Aktu-
elle Fachempfehlungen zur Diagnostik und zu méglichen Thera-
pien sind in einer Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Pneu-
mologie und Beatmungsmedizin dargestellt.

* Erlauterungen zu den Codes bei der Kassenarztlichen Bun-
desvereinigung: www.kbv.de/html/1 150 49299.php

* Post-Covid-19-Ambulanzen in Deutschland: https://longcovi-
ddeutschland.org/ambulanzen

* AWMF-Leitlinie zur Diagnostik und Therapie von Post-COVID,
beziehungsweise Long-COVID: www.awmf.org/leitlinien/
detail/ll/020-027.html

Vorsitzende des Medizinisch-Wissenschaftlichen

Beirats wiedergewdhlt

Auf der virtuellen Sitzung des Medizinisch-Wissenschaftlichen
Beirats der DGM (MWB) wurden Prof. Jens Schmidt (Riidersdorf)
als Vorsitzender und Prof. Julian GroBkreutz (Libeck) als sein
Stellvertreter von den ca. 36 teilnehmenden Mitgliedern des
MWB wiedergewihlt. Die Wahl beider Mediziner fiel einstim-
mig aus. Im Namen der DGM bedankte sich Bundesvorstands-
mitglied Prof. Reinhard Dengler bei Beiden fiir die bisherige
engagierte Vorstandstitigkeit und stellt auch eine weitere ver-
trauensvolle Zusammenarbeit fiir die zweijahrige Amtszeit in
den Vordergrund.

Neben der Vorsitzendenwahl wurden weitere relevante The-
men in der Sitzung besprochen. Viel Raum nahmen die Berichte,
Informationen und der Austausch (ber die laufenden Studien
und Therapieoptionen ein. Dabei wurden wissenschaftliche Ak-
tivitdten, insbesondere in den Diagnosen ALS, SMA sowie bei
der Myastenie besprochen. Auch wurden Programme/Projekte
genannt, die fiir die medizinische Versorgung, Finanzierung oder
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den strukturellen und digitalen Fortschritt von Bedeutung sind.
Dabei wurde erganzend die Zentrenbildungen auf unterschied-
lichen inhaltlichen und organisatorischen Ebenen angesprochen
Uber die Aktivititen des ENMC (European Neuromuscular
Centre) berichtete PD Dr. von Moers. Dabei betonte er die
Bedeutung des internationalen Austausches der Wissenschaftler
und Wissenschaftlerinnen und Betroffenen im Rahmen der ent-
sprechenden Workshops (www.enmc.org).

Zum Pilotprojekt DGM-Patientenlotsen gab es fiir die Mitglie-
der des Beirats ein Update. Dabei konnten die anwesenden
Fachmediziner aus den beteiligten Zentren (iber ihre positiven
Erfahrungen aus dem Projekt berichten.

Herr Prof. Schmidt beendete die Online-Sitzung mit dem Dank
an alle Anwesenden aus Medizin und Wissenschaft fiir ihr Engage-
ment und dem Hinweis auf die nachste Sitzung am 14. November
2022. -



Im Folgenden schreibt Sigrun von Hasseln-Grindel, Rechtsanwiltin,
Publizistin und Mitglied der DGM zu verschiedenen Rechtsthemen.

Sie stellte sich im letzten Muskelreport vor.

Schwerpunkithema
Trunkenheit im StraBenverkehr als Rollstuhlfahrer

Welche Alkoholgrenzwerte sind einzuhalten, wenn man mit sei-
nem Rollstuhl unterwegs ist? Prinzipiell gilt fir E-Rollstuhl-Fah-
rende wie fiir Autofahrende: Fahren oder Trinken! Denn einen
E-Rolli-Fahrer, der unter Alkoholeinfluss fahrt, treffen in der Re-
gel die gleichen Rechtsfolgen wie einen Autofahrer. Manchmal
kann man schon nach einem Glas Sekt beziehungsweise mit 0,3
Promille Blutalkoholgehalt bestraft werden. Im Einzelnen:

0,3 bis 0,49 Promille:

Mogliche relative Fahruntiichtigkeit ab 0,3 Promille

Hat man alkoholbedingt schon nach einem Glaschen Alkohol,
eventuell in Kombination mit Medikamenten, so erhebliche Aus-
fallerscheinungen, dass man grobe Verkehrsfehler begeht oder
gar einen Unfall verursacht, kann man wegen Gefahrdung des
StraBenverkehrs nach § 315 c Strafgesetzbuch zu einer Geld-
oder Freiheitsstrafe verurteilt und es konnen eine Fahrerlaubnis-
sperre oder/und ein Fahrverbot bis zu sechs Monaten (§ 44 StGB)
verhangt werden. Das uneingeschrankte Fahrverbot bedeutet
das Verbot, im StraBenverkehr Kraftfahrzeuge jeder Art zu fiih-
ren. Ist der E-Rollstuhlfahrer nicht in der Lage, sich auch mit
einem handbetriebenen Rollstuhl fortzubewegen, kann das Fiih-
ren eines Elektrorollstuhls vom Fahrverbot ausgenommen oder
auf bestimmte Strecken, zum Beispiel zum Arzt, beschriankt
werden.

0,5 bis 1,09 Promille:

Ordnungswidrigkeit gemaB § 24a StraBenverkehrsgesetz
Beim VerstoB3 gegen das 0,5 Promille-Verbot drohen beim Erst-
verstoB: 500 Euro GeldbuB3e, zwei Punkte, ein Monat Fahrver-
bot (§ 25 StVG); bei MehrfachverstoBen bis zu 1.500 Euro Geld-
buBe, zwei Punkte, drei Monate Fahrverbot.

Aus der Rechtsprechung

Recht

Ab 1,10 oder ab 1,6 Promille:

Straftat gemaB § 316 Strafgesetzbuch

Der Grenzwert fiir die absolute Fahruntiichtigkeit von Fahrern
motorisierter Krankenfahrstiihle (§ 4 Abs. | Satz 2 Nr. 2 Fahr-
erlaubnis-Verordnung), die nach § | Pflichtversicherungsgesetz
zu versichern und mit einem Versicherungskennzeichen gemal
§ 26 Abs. | Satz | der Verordnung iiber die Zulassung von Fahr-
zeugen zum StraBenverkehr zu versehen sind, betragt 1,10 Pro-
mille (vgl. OLG Niirnberg, Beschluss vom |3. Dezemnber 2010
— 2 St OLG Ss 230/10). Selbst wenn kein Unfall passiert, wer-
den Sie wegen Trunkenheit im Verkehr (§ 316 StGB) zu einer
Geld- oder Freiheitsstrafe verurteilt. Zudem drohen Entzug der
Fahrerlaubnis und Fahrverbot.

Unterschiedlich wird der Grenzwert fiir die absolute Fahrun-
tlichtigkeit bei Fahrern von Elektrorollstiihlen beurteilt, die
bauartbedingt nicht schneller als 6 km/h fahren (§ 2 Abs.l Nr.
6 a PIVG). Firr einige Gerichte gilt auch hier die I,10 Promille-
Grenze. Andere stellen den Vergleich zu einem Radfahrer an,
der erst ab einem Blutalkoholgehalt von 1,6 Promille als abso-
lut fahruntiichtig gilt. Wer mit |,6 Promille Rad oder E-Rollstuhl
fahrt, begeht auf jeden Fall eine Straftat und muss in der Regel an
einer medizinisch-psychologischen Untersuchung teilnehmen.

Fir Fiihrer handbetriebener Rollstiihle gibt es, wie auch fiir Fu3-
ganger, keine Alkoholgrenze. Dennoch miissen sie mit rechtli-
chen Konsequenzen bis hin zum Fiihrerscheinentzug rechnen
und fiir mégliche Schaden haften, wenn sie im betrunkenen
Zustand einen Verkehrsunfall verursachen oder sonst Schaden
anrichten.

[ |

Ausgewiesener Behindertenparkplatz muss behindertengerecht sein

Eine querschnittsgelahmte Frau stiirzte bei dem Versuch, auf
einem von der Stadt ausgewiesenen Behindertenparkplatz vom
Auto in ihren bremsgesicherten Rollstuhl umzusteigen. Ihr Roll-
stuhl war aufgrund des unebenen, historischen Kopfsteinpflas-
ters seitlich weggerutscht. Sie brach sich einen Unterschenkel.

Beim Land- und Oberlandesgericht (OLG) hatte ihre Klage ge-
gen die Stadt auf Schmerzensgeld und Schadensersatz keinen
Erfolg. So wurde schon die Prozesskostenbeihilfe versagt, weil
sie "durch ihre Léahmung keine Schmerzen empfinden" kénne.
Schadensersatz wurde verwehrt, weil sie ein iberwiegendes

Mitverschulden gemdB § 254 Biirgerliches Gesetzbuch treffe.
Denn sie habe die Gefahrlichkeit des Pflasterbelages gekannt.
Sie habe als Teilnehmerin einer Protestaktion das "historische
Kopfsteinpflaster der Stadt" als "alles andere als rollstuhl- und
rollatorentauglich” kritisiert. lhr sei daher zuzumuten gewesen,
das Auto woanders abzustellen.

Auf ihre Verfassungsbeschwerde hob das Bundesverfassungsge-
richt das Urteil des OLG auf. Niemand diirfe wegen seiner Be-
hinderung benachteiligt werden. Die Stadt habe die Verkehrs-
sicherungspflicht, einen ausgewiesenen Behindertenparkplatz
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sicher zu gestalten. Darauf diirfe sich ein Behinderter verlas-
sen. Selbst wenn sie die Gefihrlichkeit des Parkplatzes gekannt
habe, komme ein vollstindiger Ausschluss eines Schadenser-
satzanspruchs wegen eines etwaigen Mitverschuldens nicht in

Fragen aus dem Alltag -

Recht

Betracht. Den Beschluss des BVerfG vom 24. Marz 2016 (I
BvR 2012/13) kann man nachlesen unter www.bverfg.de/e/
rk20160324_1bvr201213.html.

von Rechtsanwaltin von Hasseln-Grindel beantwortet

Muss mein Arbeitgeber fiir eine betriebsbedingte Kiin-
digung, die wegen der Corona-Pandemie ausgesprochen
werden soll, die Zustimmung des Integrationsamtes ein-
holen?

Manuela T. aus Stuttgart: Ich arbeite bei einem grof3en Reiseun-
ternehmen. Wir Mitarbeiter wurden gestern zu einer Betriebs-
versammlung eingeladen. Der oberste Chef hat uns erdffnet,
dass die Corona-Pandemie zu betriebsbedingten Kiindigungen
fuhren wird. Ich bin zu 60 Prozent schwerbehindert. Muss un-
sere Personalabteilung vor einer etwaigen betriebsbedingten
Kiindigung, die im Zusammenhang mit der Corona-Pandemie
ausgesprochen werden soll, beim zustandigen Integrationsamt/
Inklusionsamt die Zustimmung zur Kiindigung beantragen oder
kann man mich einfach so ,,rausschmeiBen‘?

Antwort: Manuela, bevor der Arbeitgeber das Arbeitsverhalt-
nis eines schwerbehinderten Menschen kiindigt, muss er, auch
wenn die Kiindigung im Zusammenhang mit Corona erfolgt,
nach wie vor beim zustdndigen Integrationsamt/Inklusionsamt
die Zustimmung zur Kiindigung beantragen. Das ist eine zwin-
gende gesetzliche Vorschrift. Diese gilt auch, wenn im Betrieb
weniger als zehn Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer be-
schaftigt sind.

Muss ich meinen Mann im Auto anschnallen?

Helene K. aus Bad Wérishofen: Mein Mann (83) ist muskelkrank
und inzwischen leicht dement. Ich fahre ihn mehrfach in der
Woche zu medizinischen Behandlungen. Er reagiert jedes Mal
sehr aggressiv, wenn ich versuche, ihn im Auto anzuschnallen.
Aus Angst, dass er wieder aggressiv wird, habe ich aufgehért ihn
anzuschnallen. Ist das ok?

Korrektur zu Ubersicht iiber GdB 20:
gesetzliche Anderungen 2022 aus GdB 30:
dem Muskelreport 01/2022 GdB 40:
Leider hat sich im letzten Muskelreport  GdB 50:

auf Seite 54 im Artikel ,Ubersicht iiber ~ GdB 60:
gesetzliche Anderungen 2022“ ein Fehler ~ GdB 70:
eingeschlichen: Der Behindertenpausch-  GdB 80:
betrag (Steuerrecht) fir GdB 100 betragt  GdB 90:
richtigerweise 2.840 Euro. Hier noch ein-  GdB 100:
mal die Ubersicht iiber die Behinderten-  Blind und taub/blind
pauschbetrige: sowie hilflos:
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Antwort: Nein, Helene. In § 21a Abs.| StVO miissen vorge-
schriebene Sicherheitsgurte wahrend der Fahrt angelegt sein.
Darauf hat der Kfz-Fiihrer, also Sie, zu achten. AuBerdem kon-
nen Eheleute kraft ihrer besonderen Fiirsorgepflicht verpflich-
tet sein, den hilfsbediirftig gewordenen Partner anzuschnallen
(OLG Frankfurt a. M. VM 1987, 6). Aber: Sie kénnen bei lhrer
StraBenverkehrsbehorde einen Antrag auf Erteilung einer Aus-
nahmegenehmigung zur Befreiung von der Pflicht zur Anlegung
des Sicherheitsgurtes (46 Abs.| Ziff. 5b StVO) stellen. Zur Be-
griindung bendtigen Sie eine arztliche Bescheinigung, wonach
Ihr Ehemann aus gesundheitlichen Griinden nicht angeschnallt
werden darf. Das ist im Einzelfall gut abzuwégen!

Gibt es einen lingeren Kindergeldanspruch fiir meine be-
hinderte Tochter?

Judith S. aus Frankfurt: Meine Tochter Jennifer wird bald 25 Jah-
re alt. Sie ist mit einer schweren Muskelerkrankung zur Welt
gekommen. Nun habe ich gehért, dass Eltern von Kindern mit
einer Behinderung einen Kindergeldanspruch auch iiber das 25.
Lebensjahr hinaus haben. Stimmt das?

Antwort: Ja, das ist richtig. Hat ein Kind eine Behinderung,
kann ein lebenslanger Anspruch auf Kindergeld bestehen. Vo-
raussetzungen sind:

* Die Behinderung des Kindes ist bis zum Tag vor seinem 25.
Geburtstag eingetreten; bzw. vor seinem 27. Geburtstag,
wenn das Kind bis einschlieBlich 1981 geboren ist.

* Das Kind verfiigt aufgrund seiner Behinderung nicht {iber aus-
reichend finanzielle Mittel, um seinen notwendigen Lebensbe-
darf selbst zu decken.

384 Euro
620 Euro
860 Euro
1.140 Euro
1.440 Euro
1.780 Euro
2.120 Euro
2.460 Euro
2.840 Euro

Vielen Dank fiir die vielen Hinweise
unserer aufmerksamen Leserinnen und
Leser!

7.400 Euro



Ab November 2022:

Recht

Neue Regelung zur Begleitung im Krankenhaus

Die Finanzierung der Begleitung ins Krankenhaus war bisher
nicht ausreichend geregelt. Fiir die Mitaufnahme einer medizi-
nisch notwendigen Begleitperson wurden lediglich die Kosten
fiir Unterkunft und Verpflegung von der gesetzlichen Kranken-
kasse tibernommen. Ein Verdienstausfall der Begleitperson wur-
de nicht erstattet. Nur bei Menschen, die ihre Assistenz im Ar-
beitgebermodell organisiert haben, besteht bisher ein Anspruch
auf Verglitung wahrend des Krankenhausaufenthalts.

Ab November 2022 kénnen nun Personen aus dem engsten
personlichen Umfeld, die bei medizinischer Notwendigkeit als

Begleitperson mit in Krankenhaus aufgenommen werden, einen
Verdienstausfall von der gesetzlichen Krankenkasse erstattet
bekommen (§ 44b Abs. | SGB V). Werden Menschen von einem
Mitarbeiter eines Leistungserbringers der Eingliederungshilfe
begleitet, der bereits im Alltag unterstiitzt, werden die Kosten
fur die Begleitung ins Krankenhaus vom Trager der Eingliede-
rungshilfe iibernommen (§ 113 Abs. 6 SGB IX). Voraussetzung
ist, dass vor dem Krankenhausaufenthalt bereits Leistungen aus
der Eingliederungshilfe bezogen wurden.

BSG-Urteil zur rechtswidrigen Befristung

des Personlichen Budgets

Nach dem Urteil des Bundessozialgerichts vom 28. Januar 2021
(AZ: B 8 SO 9/19 R) darf eine Eingliederungshilfe im Rahmen
eines bezahlten personlichen Budgets fiir behinderte Menschen
nicht befristet werden. Zwar kann alle zwei Jahre der Bedarf
des behinderten oder kranken Menschen neu Uberpriift wer-

Rehabilitations-Richtlinie -

den, eine generelle Befristung dieser Unterstiitzungsform ist
aber nicht gesetzlich vorgesehen, urteilte das Bundessozialge-
richt. Als Folge der Entscheidung miissen Betroffene wegen
einer Befristung nicht immer wieder neu einen Antrag fiir die
Eingliederungshilfeleistung stellen.

Anpassung aufgrund des Intensivpflege- und

Rehabilitationsstarkungsgesetzes

Durch das Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz
gab es bei der geriatrischen Rehabilitation sowie Anschlussreha-
bilitation Anderungen. Diese treten am 1. Juli 2022 in Kraft. Die
wesentlichen Anpassungen der Reha-RL:

§15 Reha-RL - Geriatrische Rehabilitation

Wenn Versicherten ab 70 Jahren kiinftig eine geriatrische Reha-
bilitation arztlich verordnet wird, priifen die gesetzlichen Kran-
kenkassen die medizinische Erforderlichkeit dieser MaBBnahme
nicht mehr. Kiinftig bedarf es zur Verordnung einer geriatrischen
Rehabilitation lediglich der Ausweisung einer (anstatt zwei) re-
habilitationsbegriindenden Funktionsdiagnose. Patienten iiber
60 und unter 70 Jahren mit einer erheblich ausgepragten geriat-
rischen Multimorbiditat kann auch weiterhin im Rahmen des re-
guldren Verordnungsverfahrens eine geriatrische Rehabilitation
verordnet werden.

§ 16 Reha-RL - Anschlussrehabilitation
Die Krankenkasse priift kiinftig nicht mehr, ob eine Anschlussre-
habilitation medizinisch erforderlich ist, wenn es sich um Per-
sonen mit Erkrankungen des Herzens und des Kreislaufsystems,
des Bewegungsapparates, der Atmungsorgane, mit neurolo-
gischen Krankheiten, Krebserkrankungen oder Organ-Trans-
plantationen und -Unterstiitzungssystemen handelt. Die Vo-
raussetzungen wie Rehabilitationsbediirftigkeit, -fahigkeit, -ziele
und positive Rehabilitationsprognose missen natirlich weiter-
hin gegeben sein.

|
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Liebe muskelkranke Jugendliche
und junge Erwachsene,

es ist nun etwas mehr als eineinhalb Jahre her, seit wir von der
JungeDGM das erste Online-Networking-Event veranstaltet ha-
ben. Dieses wurde ins Leben gerufen, um Euch — in einer Zeit,
in der wegen der Corona-Pandemie die persénlichen Kontakte
auf ein Minimum reduziert werden mussten — einen virtuellen
Austausch mit anderen muskelkranken Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen zu ermdglichen. Unsere Crowd wichst stetig
weiter und die Networkings sind bis heute ein voller Erfolg! Nun
sind durch die Impfungen wieder mehr personliche Kontakte
moglich und daher freut es uns besonders, Euch demnichst per-
sonlich zu treffen.

Wer von Euch méchte nun ebenfalls endlich andere muskelkran-
ke Jugendliche und junge Erwachsene personlich Kennenlernen
und ein unvergessliches Wochenende zusammen verbringen?

Wer jetzt auf diese Frage mit: ,,Ich!“ antwortet und zwischen |4
und 29 Jahre alt ist, sollte auf jeden Fall beim allerersten Jugend-
symposium 2022 in der Mitte Deutschlands, im schonen Hessen
Hotelpark Hohenroda dabei sein. Das Motto lautet: ,,Jung und
muskelkrank — am starksten zusammen!*

Ort

Hessen Hotelpark Hohenroda
Schwarzengrunder StraBBe 9
36284 Hohenroda

T 06676 18 |
www.hotelpark-hohenroda.com

Termin

Freitag, 23. September 2022 (Anreise bis |17 Uhr)
Samstag, 24. September 2022 und

Sonntag, 25. September 2022 (Mittagessen um 12 Uhr
und danach individuelle Abreise)

Was erwartet Dich an diesem Wochenende?

Auf Dich wartet ein abwechslungsreiches Programm mit viel
Raum fiir das personliche Kennenlernen und den Austausch mit
anderen muskelkranken Jugendlichen und jungen Erwachsenen
z.B. im Open Space-Bereich oder in der Disco mit einer alko-
holfreien Cocktailbar. Des Weiteren wird es fiir interessierte
Teilnehmerinnen und Teilnehmer Workshops bzw. Vortrige wie
z.B. zum Thema ,,Reisen” geben.

Naheres zum Programm findest Du unter:
www.dgm.org/aktuelles/termine-bundesverband.

Brauchst Du pflegerische Unterstiitzung, um am
Jugendsymposium 2022 teilzunehmen?

Wenn Du diese Frage mit: ,,Ja, unbedingt. Ohne geht es nicht!“
beantwortest, dann kannst Du ohne Probleme trotzdem teil-
nehmen. Bring einfach deine persénliche 24h-Assistenz mit.
Falls es nicht anders méglich ist, kannst du natiirlich auch zusam-
men mit einem Elternteil oder einer sonstigen Person deines
Vertrauens (Geschwister/Freund oder Freundin) anreisen. Fir
Eltern gibt es einen separaten Raum mit der Méglichkeit sich
auszutauschen — auch mit einem kleinen Workshop.
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Falls du nur ab und zu Unterstiitzung benétigst oder wéhrend
des elternfreien Programms kleine Hilfestellungen wie beispiels-
weise Getrank anreichen oder beim Toilettengang brauchst,
dann sollte es dich nicht von der Teilnahme abhalten. Es werden
zwei Assistenzpersonen vor Ort fiir kleine Hilfestellungen zur
Verfligung stehen.

Kosten

Fiir Mitglieder und Begleitperson:

100 Euro pro Person (zwei Ubernachtungen mit Vollpension)
Fiir Nichtmitglieder und Begleitperson:

130 Euro pro Person (zwei Ubernachtungen mit Vollpension)

Wenn Du Dich vom Programm sowie der Aussicht auf ein un-
vergessliches Wochenende angesprochen fiihlst, freuen wir uns
darauf Dich in Hohenroda kennenzulernen. Leider haben wir
nur eine begrenzte Anzahl an Plitzen. Daher melde Dich mog-
lichst schnell und verbindlich bis spatestens I5. Juli 2022 an!
Das Anmeldeformular findest Du unter: www.dgm.org/aktu-
elles/termine-bundesverband.

Hast Du noch weitere Fragen zum Jugendsymposium
2022?

Dann wende Dich bitte an uns! Du kannst eine E-Mail an junge.
dgm@dgm.org schreiben, wir versuchen, méglichst zeitnah zu
antworten.

Wir freuen uns, Dich in Hohenroda zu begriiBen!

Liebe GriiBe
Eure JungeDGM



JungeDGM

Wir haben eine Geschaftsordnung fir die JungeDGM

Was heiBt das jetzt genau? Wer wahlt wen? Was wird sich andern?
Bis jetzt war die JungeDGM eine reine Arbeitsgruppe, um die Ju-
gendarbeit innerhalb der DGM zu stirken. Der Bundesvorstand
hat im Marz 2022 die neue Geschiftsordnung fiir die JungeDGM
beschlossen. Fiir uns ist das ein wichtiger Schritt, um unsere Ziele
einer besseren Jugendarbeit und mehr jungen Mitgliedern in der
DGM zu erreichen. Die Geschéftsordnung umfasst Rechte und
Pflichten der JungeDGM. Ab jetzt sind wir eine offizielle deutsch-
landweite Untergruppierung fiir junge Menschen mit Muskeler-
krankung. Alle DGM-Mitglieder unter 30 sind automatisch Mit-
glied.

Wahlaufruf

Die JungeDGM wird durch ein Leitungstrio gefiihrt, bestehend aus
Vorsitzender/Vorsitzendem, stellvertretendem Vorsitz und Of-
fentlichkeitsarbeit-Beauftragter/-Beauftragtem und wird fiir zwei
Jahre von allen Mitgliedern der JungeDGM gewihlt. Die Arbeit der
Leitungsebene kann durch ernannte Beisitzer unterstiitzt werden.
Fiir jedes der drei gewihlten Amter musst du mindestens 18 und
darfst maximal 29 Jahre alt sein. Fiir einen Posten als Beisitzer(in)
musst du 16 Jahre oder ilter sein.

Wenn du Lust hast, dich fiir junge Betroffene mit Muskelerkran-
kung stark zu machen, dann ist das deine Chance — bewirb dich
jetzt und werde Teil des neuen Leitungsteams.

Folgende Amter sind fiir die nichsten zwei Jahre zu besetzen:
* Vorsitzende(r) JungeDGM

¢ stellvertretende(r) Vorsitzende(r) JungeDGM

* Beauftragte(r) fiir Offentlichkeitsarbeit

Bitte bewerbe dich mit einem Bild und einem kurzen Text, in dem
du dich kurz vorstellst und schreibst, warum du das Amt gerne
tibernehmen mochtest und welche Erfahrung du ggf. mit einbrin-
gen kannst.

Sende deine Bewerbung bitte bis spatestens 30. Juni 2022
an info@dgm.org.

Bei Fragen und weiteren Informationen zur Arbeit der JungeDGM
schreibe uns gerne eine E-Mail an junge.dgm@dgm.org.

Wir freuen uns immer iiber neue Mitstreiter. Wenn du dich gerne
einbringen willst, aber kein Amt ibernehmen mdochtest, dann bist

auch du herzlich willkommen.

Deine JungeDGM

o
o
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Physiotherapie bei muskelkranken Kindern und Jugendlichen

Physiotherapie ist eine der wichtigsten symptomatische The-

rapieoptionen bei der Behandlung neuromuskularer Erkran-

kungen bei Kindern und Jugendlichen. Grundlegendes Ziel von

Physiotherapie ist es, dass das Kind im Familienalltag, Kinder-

garten oder Schule gut zurechtkommt. Durch individuell ange-

passte Behandlungskonzepte sollen die Folgen der Erkrankung

und die Auswirkungen der Muskelschwiche bei lhrem Kind so

gering wie moglich gehalten werden. Durch Physiotherapie soll

die Selbstindigkeit lhres Kindes im Alltag erhalten oder verbes-

sert werden.

Physiotherapie zielt insbesondere auf:

* Erhaltung und Aktivierung der vorhandenen funktionsfihigen
Muskulatur

* Stabilisierung der Kérperhaltung

* Verbesserung der Kérperwahrnehmung

* Verbesserung der Leistungsfihigkeit des Herz-Kreislauf-Sys-
tems

* Behandlung von Muskelverkiirzungen und der damit verbun-
denen Einschrinkungen

* das Erarbeiten von Kompensationsstrategien

* Funktionsverbesserung der Rumpfmuskulatur

* Verbesserung der Lungenbeliiftung durch Vermittlung von
Atemtechniken

* friihzeitige Mobilisation nach Erkrankungen, Verletzungen oder
Operationen

* Versorgung mit Hilfsmitteln und Schulung in ihrem Gebrauch

* Anleitung der Kinder und deren Bezugspersonen in Lage-
rungs- und Transfertechniken

Die Behandlung soll vorwiegend dynamisch und funktionell aus-
gerichtet sein und lhr Kind bei der Bewiltigung des Alltags un-
terstiitzen. Es sollte insbesondere darauf geachtet werden, dass
Schmerz und Unbehagen vermieden, stattdessen Wohlbefinden
und Bewegungsfreude vermittelt werden. Kinder und Jugendli-
che kénnen unter Einhaltung der Ermiidungs- und Frustrations-
grenzen durchaus ihre Muskulatur fordern.
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Der rechtzeitige Einsatz von Hilfsmitteln ist als Kompensation
der Muskelschwiche sinnvoll. Damit werden oft eine groBere
Selbststandigkeit und Beweglichkeit im Alltag erreicht. Hilfsmit-
tel sollten Sie grundsitzlich gemeinsam mit lhrem Kind und dem
behandelnden Arzte- und Therapeutenteam auswihlen. Die
Hilfsmittel miissen das Kind in jedem Fall in seinen Fahigkeiten
und Bediirfnissen unterstiitzen und den absehbaren Verlauf der
Erkrankung beriicksichtigen. Ihr Physiotherapeutenteam kennt
Ihr Kind sowie die aktuelle Lebenssituation und kann Sie daher
gut beraten.

Zunachst berichten in den nachfolgenden Elternseiten Barba-
ra Andres und Sonja Schwalb, die beide im DGM-Arbeitskreis
»Physiotherapie, Logopadie und Ergotherapie” mitarbeiten,
Uber ihre Arbeit. Im Arbeitskreis tauschen sie sich mit den ver-

schiedenen Fachdisziplinen liber neueste wissenschaftliche Ent-
wicklungen bei den verschiedenen neuromuskuliren Erkran-
kungen aus. RegelmiBig bietet der Arbeitskreis Fortbildungen
zur physiotherapeutischen Behandlung neuromuskularer Patien-
ten an (sieche auch Rubrik Fortbildungen/Seminare in diesem
Muskelreport). Der Arbeitskreis hat das Ziel, die Versorgung-
qualitdt fir muskelkranke Menschen zu verbessern.

Sind Sie aus der Region K&In? Dann ist fiir Sie vielleicht auch der
Tag der Physiotherapie am 25. Juni 2022 interessant, zu dem die
Diagnosegruppe SMA und der Landesverband NRW auf Seite
37 einladt. Eine interessante Lektiire wiinscht lhnen

Ihr Team der Elternseiten

Mehr Teilhabe durch Physiotherapie

Ich bin Barbara Andres und seit knapp zehn Jahren im Univer-
sitdtsklinikum Essen im Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) als
Physiotherapeutin beschiftigt. Insgesamt arbeite ich seit mehr
als 25 Jahren mit neuromuskular erkrankten Patienten. Das SPZ
Essen ist spezialisiert auf neuromuskuldre Erkrankung bei Kin-
dern und Jugendlichen, welches die Familien im Zuge von re-
gelmaBig stattfindenden Vorstellungen interdisziplinar betreut.
Wir fiihren in unserem Studienteam im SPZ des Universitatskli-
nikums Essen eine groBe Anzahl von klinischen Studien durch,
die zur Erforschung neuromuskularer Erkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen dienen und eventuelle neue Therapieoptionen
zu etablieren helfen. Entscheidende medizinische Fortschritte
gab es in den letzten Jahren bei der Erforschung der spinalen
Muskelatrophie (SMA). Aber auch bei anderen neuromusku-
laren Erkrankungen, wie der Muskeldystrophie Typ Duchen-
ne, erhofft man sich in den néachsten Jahren Durchbriiche zu
erreichen. Ich arbeite als Physiotherapeutin iiberaus gerne mit
in unserem Studienteam und fiihre viele unterschiedliche Funk-
tionstests durch im Rahmen der klinischen Studien, die letztlich
die Wirksamkeit, Vertraglichkeit oder Dosierung eines zu erfor-
schenden Medikamentes belegen sollen. Diese Arbeit ist sehr
spannend und die Entwicklungen teilweise rasant.

In unserem therapeutischen Team im SPZ arbeiten zwei weitere
Physiotherapeutinnen und inzwischen drei Psychologinnen. Da
wir ein universitéres, hochspezialisiertes SPZ sind, kommen die
Patienten in der Regel halbjahrlich oder jahrlich, auch aus grof3en
Distanzen in unser Zentrum.

Wir Therapeuten sind aus diesem Grund rein diagnostisch und
beratend titig. In der Physiotherapie bei uns im SPZ liegen die
Arbeitsschwerpunkte in der Entwicklungsdiagnostik mittels
verschiedener motorischer Testverfahren, zudem sind Frage-
stellungen zu Hilfsmittelversorgungen ein wesentlicher Schwer-
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punkt. Hierbei begleiten wir die Familien durch den kompletten
Prozess der Versorgung, von der Bedarfsermittlung, der Erstbe-
ratung, Uber die Erprobung und die Ausstellung von Hilfsmittel-
empfehlungen. Wir begleiten den Prozess der Bewilligung durch
den Kostentrager und schauen natiirlich am Ende auch darauf,
ob Hilfsmittel entsprechend ausgestattet und gut eingestellt
sind, so dass eine optimale Versorgung gewiahrleistet ist. Wir
kennen und beraten unsere Patienten und Familien haufig tiber
viele Jahre und schaffen somit Kontinuitat und Verlasslichkeit in
der Versorgung. Wir sind auch viel in Kontakt mit niedergelas-
senen Therapeuten in Praxen oder Forderschulen und stimmen
uns gerne zu Fragen der therapeutischen Forderung und zur
Hilfsmittelversorgung ab.

Natiirlich haben sich die physiotherapeutischen Behandlungs-
konzepte auch durch zum Beispiel die drei neuen medikamen-
tésen Therapieoptionen bei SMA veriandert, wodurch es zu
veranderten Auspragungen der Grunderkrankung kommt. Bei
symptomatischen Verlaufen tauchen neue Fragestellungen zu
Hilfsmittelversorgungen auf. Physiotherapie beschiftigt sich hier
viel mit Kraft- und Ausdauerthemen, orthopadische Fragestel-
lungen und Versorgungen von Schienen, Orthesen und Korsetts
riicken in den Mittelpunkt. Die Themen kénnen sehr vielfiltig
sein. Ein groBes Thema ist die Stabilitdt des Rumpfes, wobei
der Blickwinkel dort engmaschig auf eine mogliche Skolioseent-
wicklung gerichtet wird. In Einzelféllen beobachten wir, dass be-
stimmte Therapieoptionen, wie zum Beispiel ein strukturiertes
Galileotraining geeignet sind, einer Skolioseentwicklung entge-
genzuwirken. Hier fehlen jedoch zurzeit noch Erhebungen mit
einer gréBeren Probandenzahl, um wissenschaftlich fundierte
Aussagen treffen zu konnen. Weitere wichtige Themen sind
die Entwicklung von Kontrakturen, fehlende Uberdachung der
Hiiftgelenke und die Gefahr von Subluxationen.



Paradigmenwechsel durch ICF

Das Wichtigste in unserer SPZ Arbeit ist der in den letzten
Jahren stattgefundene Paradigmenwechsel, initiiert durch die
deutschlandweit durchgefiihrte PartChild-Studie, welche zu
einem Umdenken gefiihrt hat.

Im Zentrum steht die ICF (International Classification of Func-
tioning, Disability and Health), die in alle Bereiche unserer
Arbeit Einzug gehalten hat. Die ICF ist eine Klassifikation der
Weltgesundheitsorganisation, in der ,Funktionale Gesundheit”
kodiert ist und zwar in den Komponenten Funktion, Struktur,
Aktivitit und Teilhabe. In der Version ICF-CY fiir Kinder und
Jugendliche werden besonders deren Bedarfe und die Kindes-
entwicklung kodiert. Was den Paradigmenwechsel ausmacht ist,
dass die ICF sowohl defizit- als auch ressourcenorientiert ist, an-
ders als der Diagnoseschliissel der ICD 10 (International Statis-
tical Classification of Diseases), der lediglich auf das Krankheits-
geschehen schaut und dabei die Ressourcen auBer Acht lasst.
Wir méchten die ICD 10 keinesfalls zur Seite legen, sie ist nach
wie vor wichtig, um Diagnosen klar zu benennen. Wir méchten
die ICF ergianzend hinzunehmen, da sie die Moglichkeit bietet,
die Familie mit den betroffenen Kindern mit ihren Fahigkeiten
und Wiinschen, aber auch den Schwierigkeiten in den Blick zu
nehmen und dabei das Lebensumfeld mit zu beriicksichtigen.

Ich hatte das groBe Gliick, in der groB3 angelegten PartChild-
Studie als Referentin mitzuwirken, dadurch ist die ICF fiir mich
eine Herzensangelegenheit geworden und auch eine Selbstver-
standlichkeit im Umgang mit den Familien. Mein Vorgehen in
den SPZ-Vorstellungen hat sich dadurch grundlegend geindert.
Auch friiher hatte ich schon die Teilhabe des Patienten in seinem
direkten Lebensumfeld alleine durch die Hilfsmittelversorgung
im Blick. Ich schaue nicht aus meiner Physio-Brille auf das Kind
oder den Jugendlichen und sehe Struktur- oder Funktionsdefi-
zite, sondern meine erste Frage ist, mit welchen Themen das
Kind, der Jugendliche oder auch die Eltern heute zu mir kom-
men. st eine Familie neu bei uns, dann habe ich alle wichtigen
Lebensbereiche, die in der ICF aufgefiihrt sind, im Hinterkopf
und frage kurz ab, in welchen Bereichen das Kind gut zurecht-
kommt und wo es eventuell Schwierigkeiten gibt. Kristallisiert
sich durch das Kind oder die Eltern eine besondere Fragestellung
oder Schwierigkeit heraus, so schauen wir uns dies gemeinsam
mit allen relevanten Aspekten an. Dabei liegt die Gewichtung
auf der Teilhabe des Kindes. Das bedeutet, es wird ein soge-
nannter Teilhabestatus erhoben: Wo steht das Kind? Kann es das
tun, was es mochte? Wo gibt es Schwierigkeiten in der Umset-
zung der Teilhabe? Wenn wir um den aktuellen Teilhabestatus
wissen, entwickeln wir die Teilhabepriferenz. Das bedeutet,
wir schauen darauf, welche Wiinsche das Kind oder die Eltern,
bezogen auf eine verbesserte Partizipation haben. Das ist die
Grundlage um gemeinsam ein Teilhabeziel zu erheben. Bei der
Umsetzung geben wir Anregungen und Vorschlage, wie aus un-
serer Sicht die Teilhabeziele erreicht werden koénnen. Letztlich
entscheidet jedoch die Familie, wie die Umsetzung am besten in
ihren Lebensalltag passt. Somit erreichen wir eine héhere Moti-
vation, Verantwortung und Eigenaktivitat auf Seiten der Familie.
Mit dieser Vorgehensweise werden konkrete Veranderungen im
Alltag benannt, die die Augen der Kinder wesentlich eher leuch-
ten lassen, als die Benennung von Funktions- und Strukturzielen.
Fir die Umsetzung ist es wichtig, dass wir in unserem interdis-
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ziplindren Ziel mit unseren arztlichen und psychologischen Kol-
legen an einem Strang ziehen. Natiirlich steht in einem universi-
taren SPZ wie dem unsrigen haufig die medizinische Diagnostik,
Behandlung und Beratung im Vordergrund. Dies widerspricht
jedoch nicht einem Arbeiten mit der ICF denn auch bei me-
dizinischen Fragestellungen und Abwiagungen mit der Familie
werden deren Anliegen gehort und moglichst beriicksichtigt.
Die ICF ist somit ein ganz wichtiges Instrument um die Anliegen
der Familien, besonders der Kinder und Jugendlichen ernst zu
nehmen und auf Augenhéhe zu beraten, um eine groBere Parti-
zipation zu erreichen.

Dieses Umdenken fiihrt manchmal zu Irritationen bei den Fami-
lien. Auf die Frage: ,,Mit welchem Thema kommen sie heute zu
mir?*“ hore ich derweil als Antwort: ,,Ja, wir haben heute einen
Termin hier in der Physiotherapie.* Dann hilft konkretes Fragen
zu den wichtigen Lebensbereichen des Kindes. Das heiBt nicht
nur wir Fachkrafte im SPZ missen umdenken, sondern auch die
Familien. Sie kommen in eine aktivere Rolle und agieren selbst-
bestimmt. Das will auch gelernt sein, wir miissen uns Zeit geben
zum Umdenken. Soviel zum Thema ICF, wie gesagt eine Her-
zensangelegenheit fiir mich.

Langzeitmotivation und Therapiepausen

Die Motivation fiir Langzeittherapie hiangt davon ab, ob das Kind
und die Eltern konkret vor Augen haben, mit welchen MaBnah-
men mehr Teilhabe méglich ist. Das bedeutet, physiotherapeu-
tische MaBnahmen finden dann haufig schon auf Funktion- und
Strukturebene statt, aber letztendlich ist das Teilhabeziel klar,
womit die Motivation hoher ist, daran zu arbeiten und eventu-
ell auch Hausaufgabenprogramme in den Alltag zu integrieren.
Natiirlich ist auch die Abwechslung gefragt. Wir Therapeuten
bieten kindgerechte Ubungen an, die spielerisch und abwechs-
lungsreich sind. Wichtig ist auch, was die Familie an Umfang und
Haufigkeit leisten kann und will. Es muss ganz genau hingeschaut
werden, welche Therapie fiir die Erreichung welchen Ziels not-
wendig ist und auch Erfolgsaussichten hat. Manchmal ergibt sich
daraus, dass bestimmte Therapien ausgesetzt werden kénnen,
nicht notwendig sind oder auch Therapiepausen Sinn machen.
Wenn Kinder therapiemiide sind, hat die Therapie oft auch kei-
nen Erfolg.

Manchmal sind Kindersportgruppen, Schwimmen, Reiten oder
andere Bewegungsangebote eine geeignete Moglichkeit zur Er-
ganzung der Therapien oder auch um in Therapiepausen moto-
rische Angebote zu ermdglichen. Alles, was Kinder und Jugend|i-
che mit Gleichaltrigen machen, bringt in der Regel mehr an Spal3
und Motivation und erhéht dadurch auch den Effekt. Wichtig ist
es, darauf zu achten, welche Bewegungsangebote und Trainings
eventuell auch schidlich sind. Gerade bei Muskelerkrankungen
sollten die Familien Riicksprache halten, damit nicht falsche Trai-
ningsreize, wie zum Beispiel zu hohe Gewichte oder zu hohe
personliche Anstrengung, gesetzt werden, die dann letztlich
Schaden anrichten.

Physiotherapeutische Anwendungen zu Hause

Wenn die Therapieziele erhoben wurden und die therapeu-
tischen MaBnahmen fiir alle Beteiligten transparent sind, halte
ich es flir sehr wichtig, dass Eltern wissen, woran ihr Kind der-
zeit in der Therapie arbeitet, damit dies auch in den hauslichen
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Alltag einflieBt. Ich nenne manchmal ein Beispiel aus meinem
eigenen Alltag. Ich selber bin Ausdauersportlerin, Lauferin, hin
und wieder laufe ich sogar mal einen Halbmarathon oder Ma-
rathon. Wenn ich nur einmal in der Woche trainieren wiirde,
wiirde ich das nicht schaffen. Das bedeutet, wenn man an einem
motorischen Thema arbeitet, benétigt unser Kérper Reize, um
sich zu verandern. Das meint, wenn ich einmal in der Woche in
der Physiotherapie einen Reiz setze, verandert sich kaum etwas.
Hierzu gibt es ausreichend sportwissenschaftliche Erkenntnisse.
Also umso besser, wenn auch zu Hause noch zusatzlich ein Pro-
gramm in den Alltag integriert wird. Hier ist die Fantasie der
Familie und besonders auch des Therapeuten gefragt, dies mog-

lichst gut im Alltag der Familie zu integrieren. Dehnen ist ein
haufiges Thema. Manche Kinder kénnen Eigeniibungen ohne die
Eltern durchfiihren, zum Beispiel beim Zihneputzen oder Fern-
sehschauen. Auch hier gilt der Grundsatz, transparent erklaren
und keinen Druck auszuiiben und genau hinschauen, welches
Ubungsprogramm in den taglichen Alltagsablauf integriert wer-
den kann.

Barbara Andres, Mitglied des DGM-Arbeitskreises
Physiotherapie, Logopddie und Ergotherapie

Eine Physiotherapeutin berichtet aus ihrer Praxis

Bewegung soll Spaf3 machen und Erfolgserlebnisse vermitteln

Mein Name ist Sonja Schwalb. Ich bin seit 2001 Kinder-Bobath-
Therapeutin. (Anm. d.R.: Spezielles physiotherapeutisches Be-
handlungskonzept bei Stérungen des zentralen Nervensystems.)
Zunichst habe ich ein Jahr in der Charité in Berlin auf der Stati-
on fiir Frithgeborene gearbeitet. Danach war ich sechzehn Jahre
lang im Sozialpadiatrischen Zentrum der Charité, SPZ Virchow
Klinikum tatig. Mein Fachgebiet war die Betreuung muskelkran-
ker Kinder und Jugendlicher im Rahmen von Sprechstunden,
Therapie, Hilfsmittelversorgung und Testungen im Rahmen von
Studien.

Seit zwei Jahren bin ich in einer Berliner Praxis selbstindig und
betreue viele Kinder und Jugendliche mit einer neuromusku-
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laren Erkrankung, meistens Muskeldystrophie Duchenne oder
Spinaler Muskelatrophie (SMA). Gerne arbeite ich auch mit
noch ganz kleinen Kindern, wenn die Diagnose vielleicht noch
gar nicht feststeht, aber bereits eine Muskelschwiche besteht.
Viel Freude bereitet mir die Arbeit mit SMA-Kindern, die auf-
grund der frithen Gabe von Nusinersen oder Zolgensma mo-
torische Fahigkeiten erlangen, die wir friiher nicht fiir moglich
gehalten hitten. Ich denke nicht, dass eine Zusatzqualifikation
wie zum Beispiel Bobath fiir eine gute physiotherapeutische Be-
handlung von Kindern und Jugendlichen mit einer neuromusku-
laren Erkrankung Voraussetzung ist. In der Regel haben diese
Therapeuten aber viel Erfahrung im Umgang mit Kindern und
kénnen gut auf deren speziellen Bediirfnisse eingehen.



Gemeinsam mit den Eltern, in Zusammenarbeit mit Kita, Schule
und Vereinen versuchen wir den Verlauf der Erkrankung positiv
zu beeinflussen. Nach den Richtlinien von ICF unterstiitzen wir
die Kinder und Jugendlichen in allem was sie selbst tun moch-
ten, im Sinne von Teilhabe, Selbstindigkeit und Lebensqualitét
im Alltag. Da auch die beste Therapie nicht alle Defizite besei-
tigen kann, ist es umso wichtiger, die Kinder mit den adaquaten
Hilfsmitteln zu versorgen, um Mobilitit und Selbstiandigkeit zu
ermoglichen. Auch die Eltern brauchen Unterstiitzung in der
Pflege und im Alltag.

Meine Leitlinien fiir die Therapiepraxis sind:

* Erleichtern, beziehungsweise méglich machen von Bewe-
gungen, eventuell unter Abnahme der Eigenschwere, damit
schwache Muskeln aktiv werden kénnen und somit Kraft und
Ausdauer bestmoglich erhalten oder sogar gesteigert werden
kénnen

* Bewegung soll Spa8 machen und Erfolgserlebnisse vermitteln!

Daher versuche ich die Kinder und Jugendlichen spielerisch zu
motivieren, sich zu bewegen und unterstiitze sie dabei mit viel
Fantasie und Einfiihlungsvermégen. Kinder mit einer Muskel-
erkrankung sind in der Regel sehr motiviert sich zu bewegen,
wenn es ihnen denn méglich ist. Ich finde es wichtig, ihre Gren-
zen ernst zu nehmen. Sie wissen meist selbst am besten, wieviel
Bewegung und Anstrengung ihnen guttut.

Gerne spielen die Kinder mit leichten, kleinen Gegenstanden,
die sie gut greifen und halten kénnen, wie zum Beispiel mit klei-
nen Autos, Playmobil-Figuren, Luftballons, kleinen Ballen oder
Sandsickchen. In der Praxis gibt es eine Rutsche, eine Méglich-
keit zu schaukeln und sich auf einem Rollbrett zu bewegen. Auch
auf Tiichern kann man sich ziehen lassen. Zudem haben wir ein
Galileo Homegerit zur Verfiigung gestellt bekommen, welches
sich in der Therapie sehr bewihrt hat. Wir arbeiten auch mit
kleinen angepassten Gewichten zum Beispiel mit Sandsackchen
oder elastischen Bandern zur Starkung der Muskeln.

Physiotherapie findet bei uns in der Regel zweimal wochentlich
statt. Es wire wiinschenswert, wenn das Galileotraining zuhau-
se vier- bis fiinfmal die Woche stattfinden kénnte. Auch das tag-
liche Stehtraining, eine vorsichtige Massage sowie leichte Deh-
nungen und das Bewegen der von Bewegungseinschriankung
bedrohten Gelenke sind empfehlenswert, sofern der Alltag es
zuldsst. So kénnen die Kinder ausreichend beweglich bleiben,
auch im Hinblick auf Positionen oder Fahigkeiten wie Sitzen,
Stehen oder Gehen, die eventuell erst spater fiir sie erreichbar
sind. Muskelkraft kann erhalten oder eventuell gesteigert wer-
den. Einer Deformierung der FiiBe oder der Entwicklung einer
Skoliose kann bestméglich entgegengewirkt werden.

Ich finde es wichtig, dass die Atemtherapie in den Alltag inte-
griert wird. Dies kann in Form von Pusten ins Wasserbad, Sei-
fenblasen, von Federn, Watte, leichten Billen, leicht gingigen
Musikinstrumenten oder Singen erfolgen. Der Cough-Assist
sollte, wenn indiziert, ebenfalls tiglich angewendet werden, da-
mit der Einsatz, wenn es zum Infekt kommt, gut funktioniert.
Zudem wird die Lunge dadurch gut gereinigt und beliiftet, was
einer Lungenentziindung vorbeugt. Fiir den Fall eines Infektes,
der ja oft auch am Wochenende auftritt, leite ich die Eltern in
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der Therapie an. Sie erlernen die Grundgriffe der Atemtherapie,
wie Kontaktatmung, heifle Rolle, Inhalieren mit Kochsalz, Tech-
niken zur Erleichterung des Abhustens.

Ideal ist fir die meisten Kinder und Jugendlichen die Bewe-
gung in warmem Wasser. Man kann Physiotherapie im Wasser
verordnet bekommen, was in einigen Schwimmbadern, Schu-
len oder Kliniken angeboten wird oder auch selbst regelmaBig
schwimmen gehen. Im Wasser kénnen die Kinder und Jugend-
lichen spielerisch Atemtherapie durchfiihren, tauchen oder sich
auch mit Hilfe eines Meerjungfrauenschwanzes bewegen. Es gibt
leichte Bretter, Schwimmnudeln, Schwimmringe oder -kragen,
damit man sich im Wasser leichter bewegen kann und der Kopf
Uiber Wasser bleibt. Die Abnahme der Schwerkraft durch das
Wasser erleichtert die Bewegung, gleichzeitig werden die Mus-
keln gegen den selbst dosierten Wasserwiderstand gekriftigt.
Die Atmung wird alleine durch die vermehrte Bewegung akti-
viert.

Wie fiir alle Kinder und Jugendlichen, ist es auch fiir die mit einer
neuromuskuldren Erkrankung toll, in einer Sport- oder Musik-
gruppe aktiv zu sein. Hier ist es wichtig, dass ihre Starken, aber
auch Schwiachen beriicksichtigt werden. Die Belastungsgrenze
muss akzeptiert und toleriert werden. Wenn dies gut klappt,
sind sie hoch motiviert und kénnen das Gefiihl, Teil einer Gruppe
und akzeptiert zu sein, erfahren. Hobbys kénnen, was Bewe-
gung, Muskelkraft und auch die Atemtherapie angeht, Physio-
therapie erganzen aber nicht ersetzen, da die Physiotherapie auf
die speziellen Bediirfnisse jedes einzelnen Kindes oder Jugend-
lichen angepasst ist und viel Wissen um die Erkrankung vorliegt.

Sonja Schwalb, Mitglied des DGM-Arbeitskreises
Physiotherapie, Logopddie und Ergotherapie

Schulung fir Physiotherapeuten durch
die DGM und Adressen von Therapeuten

Die DGM bietet regelméaBig Seminare und Workshops
zur Qualifizierung von Physiotherapeuten an. Wie Sie
in diesem Muskelreport auf Seite 72 sehen, gibt es eine
Fortbildung zum Thema Physiotherapie bei Kindern
und Jugendlichen mit neuromuskuldren Erkrankungen
sowie auch zu Physiotherapie bei Erwachsenen mit
neuromuskuldren Erkrankungen. Gerne kénnen Sie
Ihre Therapeuten auf diese Fortbildungsangebote hin-
weisen.

Therapeuten, die an einer der Schulungen teilgenom-
men haben, werden in einer Liste gesammelt. Die
Adressen finden Sie im Mitgliederbereich auf www.
dgm.org oder Sie kénnen sie bei der Geschiftsstelle
erfragen. Es ist auch vermerkt, an welcher Schulung
und in welchem Jahr die Therapeuten teilgenommen
haben.
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Kinder zu motivieren
ist selten ein Problem

Im Folgenden berichtet uns Tim Butzke aus Freiburg liber seine
Ausbildung und Arbeit als Physiotherapeut.

Hallo Tim, auf welche Schwerpunkte wird heute in der

Physio-Ausbildung besonders Wert gelegt?
Die groBen Schwerpunkte in der Ausbildung sind Anatomie, Physio-
logie und Neurologie. In der Ausbildung haben wir aber auch
etwas (iber Atrophien, Muskeldystrophien und spinale Erkran-
kungen gelernt, also iiber verschiedene neurologische und Mus-
kelkrankheiten, auch im Bereich der pddiatrischen Krankheits-
bilder. Der Fokus lag auf der Funktion der Muskulatur, auf den
Vorgdngen im Kérperinneren, den Organen. Ausbildungsthemen
waren: Therapiegestaltung, Umgang mit dem Patienten, Kom-
munikation und Trainingslehre.

Was sollte ein Physiotherapeut personlich mitbringen?
Man muss offen, freundlich und sympathisch sein und darf keine
Scheu haben, einen Menschen zu beriihren.

Was macht einen guten Physiotherapeuten aus?
Verldsslichkeit und Verantwortungsbewusstsein. In der Physio-
therapie kann man viel falsch machen. Man muss schnell eine
gute Anamnese und Inspektion machen und gemeinsam mit dem
Patienten ein Behandlungsziel definieren. Mangelnde Fdahigkei-
ten zur Bewdltigung wiederkehrender Tatigkeiten zur Erfiillung
der physischen und psychischen menschlichen Grundbediirfnisse
belasten Menschen. Physiotherapie soll zielfiihrend, nachvoll-
ziehbar, kommunikativ und dem Patienten Sicherheit gebend
sein.

Was lernt man in der Physio-Ausbildung iiber Muskel-
krankheiten?
Darauf wurde nicht der Fokus gelegt. Wir lernten etwas (iber die
Erkrankungen der Nervenfasern und die Auswirkungen auf die
Muskulatur.

Wie motivierst du Kinder?
Am besten indem man sie anspricht, indem man sein Sprachni-
veau so anpasst, dass man sich mit dem Kind unterhalten kann,
dass man eine gemeinsame Bindung aufbaut. Man muss aber
immer die Professionalitdt im Blick behalten. Kinder motivieren
geschieht auf jeden Fall spielerisch, mit Geschichten, mit Ballen,
Kissen, durch Nachfragen, was bei den Kids im Alltag und in der
Schule passiert. Kinder zu motivieren ist selten ein Problem. Als
Therapeut muss man aber das Behandlungsziel im Auge behalten.
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Warum Physiotherapie? Reicht nicht einfach Sport?

Bewegung ist gut fiir den Korper und Sport ist gut fiir das Herz-
Kreislauf-System. Physiotherapie ist darauf spezialisiert, mit Pa-
tienten umzugehen, zum Beispiel Transfers und richtige Belas-
tungssteuerung zu liben und Heilungsprozesse zu fordern.

Koénnen Eltern physiotherapeutische Anwendungen
zuhause durchfiithren?

Ich zeige den Kindern und Eltern Ubungen. Inzwischen gibt es
eine App fiir verschiedene Ubungen. Davor habe ich Fotos von
den Kindern mit deren Handy gemacht, um datenschutzrecht-
lich auf der sicheren Seite zu sein. Mit diesen Fotos oder Videos
konnten die Kinder, beziehungsweise die Eltern die Ubungen zu
Hause wiederholen. Das habe ich als sehr positiv erfahren. Vieles
kann man selber machen, wenn man es einmal gezeigt bekom-
men hat und in der Therapie kann ich dann mogliche Fehler korri-
gieren.

Wie sieht eine typische Therapiestunde aus?

Man muss schauen, wie fit das Kind momentan ist. Wenn je-
mand etwas dngstlich ist, kann man gut manualtherapeutisch
einsteigen, zum Beispiel mit passiven Dehnungen. Nach dieser
»Aufwdrmphase” folgt eine aktivere Phase. Es geht in jeder Ein-
heit um Stabilisation und Krdftigung oder Mobilisation der Mus-
kulatur, je nachdem was gerade notwendig ist. AbschlieBen kann
man mit aktivem Dehnen, Cool down und dem Zeigen von Haus-
aufgaben. Manchmal sind Warmebehandlungen sinnvoll.

Welche ,,Hilfsmittel“ oder Gerite nutzt du in der Physi-
otherapie?

Bdille, kleine Bdille, Petzibdille, Stcbe, Flexstdbe, kleine Gewichte,
aber meist reicht das Eigengewicht des Kindes.

Was moéchtest du Eltern noch mitgeben?

Muskelkranke Menschen sollten sich gut von ihrem Physiothe-
rapeuten beraten lassen und riickmelden, wie die Therapie bei
ihnen gewirkt hat. Eine offene Kommunikation mit dem Thera-
peuten ist wichtig! Wenn dieser um die Ausprdgung der Mus-
kelerkrankung weiB3, kann er sich auf spezifische Therapiemdog-
lichkeiten konzentrieren. Wer sich bei einem Therapeuten nicht
gut aufgehoben fiihlt, sollte wechseln. Durch ehrliches Feedback
kann der Therapeut seine Behandlung zielgerichtet auf den Pa-
tienten ausrichten.



Nachdem uns die Therapeuten von ihrer Arbeit er-
zahlt haben, berichten uns nachfolgend drei Familien
zu ihren Erfahrungen mit der Physiotherapie.

Eine Kugel Eis zur Motivation

Liebe Familie Busch, in welchem Alter habt ihr mit der
Physiotherapie begonnen?
Sebastian ist 17 Jahre alt und hat Muskeldystrophie Duchenne.
Wir haben ab dem ersten Lebensjahr mit der Krankengymnastik
begonnen.

War es leicht eine gute Physio-Praxis zu finden?
Wir hatten Gliick, in der Néhe waren zwei Kinderphysiothera-
peuten.

Ubt ihr selbst auch Zuhause?
In der Schulvorbereitungsklasse und ab der 7. Klasse fanden die
notwendigen Therapien in der Schule statt. Wir haben viele Ein-
heiten selbst Zuhause gemacht, wofiir wir angeleitet wurden.
Das war nicht immer leicht in den Tagesablauf einzubauen.

Was bringt die Physiotherapie aus eurer Sicht?
Mehr Beweglichkeit, weniger Kontrakturen und bei besserer
Haltung besseres Atmen!
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Wie stand es um die Motivation, zur Physiotherapie zu
gehen?
Sebastian ist iiberwiegend gerne zur Therapie gegangen. Zur
Motivation gab es manchmal je nach Alter, eine Kugel Eis, fiir
groBere Zeitrdume besondere Ausfliige, Tuningtreffen oder auch
mal ein besonderes T-Shirt.

Gibt es etwas, was ihr noch sagen wollt?

Zu bedauern ist, dass die therapeutische Versorgung an den
Schulen oft nicht ausreicht. Die vorhandenen Stunden werden
fiir therapeutische Gruppenangebote bendtigt und sollen auch
ddfiir eingesetzt werden. Bei vielen Krankheitsbildern, wie zum
Beispiel Duchenne, ist aber nur Einzeltherapie wirklich sinnvoll.
Fiir die Kinder und Jugendlichen ist es nach einem vollen Unter-
richtstag oft nicht mehr machbar, zusdtzlich noch einen Thera-
pietermin wahrzunehmen.

Wir kennen es nicht anders

Liebe Familie Naumann, wie alt ist euer Kind und welche
Erkrankung bei ihm liegt vor? In welchem Alter habt ihr
mit der Physio begonnen?
Max ist jetzt |3 Jahre und hat eine mitochondriale Erkrankung.
Wir haben begonnen zur Physiotherapie zu gehen, als Max zirka
sechs Monate alt war.

War es leicht eine gute Physio-Praxis zu finden?
Ja, das hat ohne Probleme funktioniert. Erst hatten wir eine all-
gemeine Physiopraxis und nach Empfehlung der Orthopddin sind
wir zu einer Physiotherapie mit Bobathkonzept gewechselt und
dann spdter zu einer Physiopraxis in Wohnortndhe.

Ubt ihr selbst mit eurem Kind auch Zuhause?
Ja, so wie es die Zeit erlaubt. Wir haben die Ubungen in den
Alltag integriert, wir kennen es nicht anders, Max ist damit auf-
gewachsen.

Was bringt die Physiotherapie aus eurer Sicht?
Sie bringt eine Verbesserung seiner Muskulatur und stabilisiert
den Riicken. Sie ist dann letztlich auch gut fiir sein Selbstbe-
wusstsein.

Ist Physiotherapie Entlastung oder manchmal auch Bela-

stung fiir eure Familie?
Es ist eine Entlastung, da Max gerne zur Physio geht und er Er-
folge sieht, auch nach Riickschldgen. Der Physiotherapeut geht
auf Max ein und so bringt es mehr Erfolge. Unser Physiothera-
peut hat einen sehr guten Draht zu Max und erreicht damit viel.
Manchmal darf man nicht zuhéren iiber den Quatsch nebenbei.
Es macht Spaf!

Was mochtet ihr uns noch mitgeben?
Mir hat es sehr viel gebracht, bei den Therapien im Hintergrund
zuzuschauen. Ich habe mir sehr viel abgeschaut und kann es nur
beftirworten.
|
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Unser Weg war sehr
abenteuverlich

Liebe Familie Abdel Monem, wie oft hat lhr Sohn Physio-

therapie? Wie steht es um die Motivation?
Ibrahim bekommt zweimal in der Woche Physiotherapie, ein-
mal Ergotherapie und alle 14 Tage Schwimmtherapie sofern dies
nicht coronabedingt ausfallen muss, was leider auch schon ofters
vorgekommen ist. Ebenso hatte Ibrahim die Gelegenheit fiir zirka
neun Monate einmal in der Woche zur Reittherapie zu gehen,
was ihm unheimlich gutgetan hat! Er war in dieser Zeit noch
auf seiner alten Wohngruppe, wo eigentlich fast iiber ein Jahr
liberhaupt keine Therapien stattfanden. Nach der wochentlichen
Reittherapie fiihlte er sich immer sehr wohl, er war mit Freu-
de und groBer Motivation dabei. Dies ist bei der Physiotherapie
leider nicht immer so, da er doch manchmal an seine Grenzen
kommt und er dann aber von den Therapeuten immer wieder neu
motiviert wird. Leider ist er im Januar vom Pferd gefallen und hat
sich beide Oberschenkel gebrochen.

Begleiten Sie lhren Sohn?
Er geht selbststdndig zur Therapie, da diese auf dem Geldnde
des Wohnheims ist und auch manchmal wdhrend der Schulzeit
stattfindet.

Ubt er auch daheim ohne Therapeuten?
Auf seiner Wohngruppe macht Ibrahim keine Ubungen, auBer
das Stehen im Rollstuhl, mindestens 1,5 Stunden am Tag, was ja
auch sehr, sehr wichtig ist.

Was bringt die Physiotherapie aus lhrer Sicht?
Meiner Meinung nach bringt jede Art der Therapie, sei es Ergo-,
Physio-, Reit- oder Schwimmtherapie sehr, sehr viel und ist vor
allem fiir meinen Sohn wertvoll.

Ist Physiotherapie Entlastung oder Belastung fiir lhre
Familie?
Unser Weg beziiglich der Physiotherapie war von Anfang an sehr
,abenteuerlich® und wir durften eigentlich alles erleben, vom top
motivierten und hoch qualifizierten Therapeuten bis hin zu Men-
schen, die meiner Meinung nach ihren Beruf verkehrt gewdahlt
haben.

Gott sei Dank hatten wir einen top Standard von hoch qualifi-
zierten und motivierten Physiotherapeuten in der Muskelsprech-
stunde des SPZ, wo wir alle sechs Monate Vorstellungstermine
wahrgenommen haben, seitdem wir die Diagnose Muskeldystro-
phie Duchenne von Ibrahim bekamen. Er war damals drei Jahre
alt. Wir sind damals eigens fiir diese Termine von Agypten, wo ich
30 Jahre gelebt habe, angereist.
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Leider musste ich damals feststellen, dass es im Ausland duBerst
schwierig ist, einen Physiotherapeuten zu finden, dann auch noch
einen der diese Krankheit iiberhaupt kennt und auch gewillt ist,
die von mir auf Video aufgenommen Ubungen mit meinem Sohn
zu machen, aber ich hatte es geschdfft so jemanden zu finden.
Als ich 2013 zuriick nach Deutschland kam, hatte ich das erneu-
te Problem, Termine fiir eine Physiotherapie zu bekommen und
wenn ich dann welche hatte, wurden des Ofteren Termine ein-
fach abgesagt und das bei mehreren Praxen. Es war einfach sehr
schwierig, eine addquate Therapie fiir mein Kind zu organisieren,
da nicht jede Praxis Kinder annimmt und viele die Krankheit gar
nicht kannten.

Eine Schwimmtherapie war leider auch nicht maglich, da die
Teilnehmerzahl nicht zusammenkam und obwohl ich diese sogar
als Einzelunterricht selbst zahlen wollte, hatte sie der Schwimm-
lehrer abgelehnt.

Als Ibrahim dann in die erste Wohngruppe kam, waren Ergo-
und Schwimmtherapie super und auch sehr zuverldssig bis dann
Corona kam. Die Physiotherapie gestaltete sich aber sehr kom-
pliziert, da der dort arbeitende Therapeut einfach nicht die Er-
fahrung mit Duchenne hatte und auch nicht gewillt war dies zu
dndern! AuBerdem waren der Orthopdde und das Sanitdtshaus
vor Ort auch sehr kompliziert, was ich aber damals noch nicht
registriert hatte. Erst jetzt nach dem Wechsel ins neue Wohn-
heim, habe ich mit Freuden den Unterschied gemerkt.

Hier gibt es eine top Zusammenarbeit mit drei hoch qualifi-
zierten Stellen: Orthopdde, Sanitdtshaus und allen Therapeuten.
Alle sind vor Ort, was natiirlich sehr, sehr wichtig ist. So sollte es
eigentlich sein. Ibrahim fiihlt sich sehr, sehr wohl und genief3t es
selbstdndig zu seinen Therapien zu fahren!

' i ten
Liebe Familien und Therapeuten, -
vlie/en Dank fir eure s,oannenden Ben‘r@e/



Verordnung von Heilmitteln

Muskelkranke Kinder brauchen eine kon-
tinuierliche physiotherapeutische Behan-
dlung. Wesentliche Ziele der Therapie
sind, die Auswirkungen und Folgen der
Muskelschwiéche so gering wie moglich
zu halten, Teilhabe zu ermdglichen und
die Lebensqualitét zu erhalten.

Versicherte der gesetzlichen Kranken-
kassen haben Anspruch auf Heilmittel-
behandlung nach dem Sozialgesetzbuch.
Eine Richtlinie des Gemeinsamen Bun-
desausschusses regelt die Verordnung
von Heilmitteln.

Heilmittel sind folgenden Therapie-

bereichen zuzuordnen:

* Physikalische Therapie (Physiotherapie,
Massagen, Elektrotherapie)

* Logopadie

* Ergotherapie

* Erndhrungstherapie

* Medizinische FuBpflege

Ein Verordnungsfall umfasst alle Heilmit-
telbehandlungen aufgrund derselben Dia-
gnose. Unterschiedliche Diagnosen wer-
den als unterschiedliche Verordnungsfille
behandelt. Fiir jeden Verordnungsfall wird
eine Therapiefrequenz empfohlen.

Im Heilmittelkatalog ist die orientierende
Behandlungsmenge aufgefiihrt, mit der
das Behandlungsziel erreicht werden soll.
Sofern medizinisch notwendig, k&énnen
Arzte weitere Verordnungen ausstellen.
Die Hochstmenge je Verordnung diir-
fen Arzte nur im Ausnahmefall, etwa bei
einem langfristigen Heilmittelbedarf oder
bei einem besonderen Verordnungsbe-
darf, iberschreiten.

Eine Behandlung muss innerhalb 28 Ta-
gen beginnen und darf langstens 14 Tage
unterbrochen werden. Kinder und Ju-
gendliche bis 18 Jahre koénnen in einer

Fordereinrichtung, einem Regelkinder-
garten oder Regelschule behandelt wer-
den. Sie sind von der Zuzahlung befreit.
Doppelbehandlungen sind in medizinisch
begriindeten Ausnahmefillen méglich.
Dies muss aus dem Rezept ersichtlich
sein. Die Behandlungsmenge erhoht sich
dadurch nicht.

Arzte konnen bei bestimmten Indikatio-
nen eine sogenannte Blankoverordnung
ausstellen: Nicht der Arzt, sondern der
Heilmitteltherapeut wihlt die Heilmittel
aus und bestimmt damit die Therapiefre-
quenz und Anzahl der Behandlungsein-
heiten.

Wie erhilt man eine langfristige
Heilmittelbehandlung?

Bei folgenden Erkrankungen geht man
von einem langfristigen Heilmittelbedarf
aus: Spinale Muskelatrophien und ver-
wandte Syndrome, Muskeldystrophien,
Glykogenspeicherkrankheiten, Myasthe-
nia gravis, Juvenile und sonstige Derma-
tomyositis und Polymyositis. Hierfiir ist
kein Antrag notwendig, es bedarf keiner
Genehmigung durch die Krankenkasse
und die Verordnung fillt nicht unter die
Wirtschaftlichkeitspriifung.

Bei anderen Muskelerkrankungen kann
aufgrund dauerhafter, funktioneller, struk-
tureller Schadigung ebenso langfristiger
Heilmittelbedarf begriindet verordnet
werden. Aus der Begriindung muss her-
vorgehen, dass bei lhrem Kind eine
vergleichbare schwere und langfristige
Erkrankung vorliegt und deshalb fort-
laufende Heilmitteltherapie mindestens
ein Jahr lang notwendig ist. Den An-
trag auf individuelle Anerkennung eines
langfristigen Heilmittelbedarfs stellen Sie
bei der Krankenkasse. Eine Formulie-
rungshilfe finden Sie im Infodienstblatt
Yerordnung von Heilmitteln* (sie finden

. o C o
- Elternselten ﬁtn@

es im Mitgliederbereich auf www.dgm.
org oder wenden Sie sich auch gerne an
unsere DGM-Sozialberatung).

Wird der langfristige Heilmittelbedarf
nicht bestitigt, kann trotzdem behandelt
werden. Die Begriindung muss in der Pa-
tientenakte dokumentiert werden und
geht zu Lasten des arztlichen Budgets.

Muskelatrophien und Muskeldystrophien
zéhlen zu ZNS-Erkrankungen. Hier kann
,Physiotherapie auf neurophysiologischer
Grundlage® als vorrangiges Heilmittel
verordnet werden. Pro Behandlung steht
dann mehr Zeit zur Verfligung. Weitere
vorrangige Heilmittel sind Krankengymna-
stik, auch im Bewegungsbad. Mit Schmer-
zen und Bewegungseinschrankungen ist
Bewegung im warmen Wasser einfacher
und schmerzidrmer. Sie kénnen als Ein-
zel- oder Gruppenbehandlung verord-
net werden. Erginzende Heilmittel sind
Wairme-, Kilte- und Elektrotherapie so-
wie Elektrostimulation.

Andere neuromuskuldre Erkrankungen
kénnen ihre notwendige physiotherapeu-
tische Behandlung Gber die Zuordnung
zu individuell geeigneten Diagnosegrup-
pen erhalten.
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Ausblick

Schon gewusst / geklickt?

Film zur Medikamentenentwicklung bei Muskeldystrophie
Duchenne: Wie funktioniert die Entwicklung neuer Medika-
mente und warum dauert sie mehrere Jahre, wie ist der Stand
der Forschung? Dr. Astrid Blaschek beantwortet Fragen von Fa-
milien und erklart Zusammenhange.
www.youtube.com/watch?v=poPudzF9D7U

Merkblatter aktualisiert: Der bvkm hat ,, 18 werden mit
Behinderung” sowie das ,Steuermerkblatt” aktualisiert. ,,18
werden mit Behinderung® gibt einen Uberblick iiber Rechte
und Pflichten behinderter Menschen mit Erreichen der Volljah-
rigkeit. Das Steuermerkblatt gibt Steuertipps fiir Familien mit
behinderten Kindern und folgt dem Aufbau der Formulare fiir
die Steuererkldarung 202 1. Beide Ratgeber gibt es als kostenlose
Downloads (https://bvkm.de/recht-ratgeber) und als Druckver-
sionen.

Im nachsten Heft:

Wann und wie spreche ich
mit meinem Kind iiber seine
Erkrankung?

Mit dieser Frage wollen wir uns in den nachsten Elternseiten
beschiftigen. Uns interessiert, wann und wie haben Sie das
gemacht? Empfanden Sie es als herausfordernd? Brachte das
Gesprich eine Erleichterung? Von wem hatten Sie Unterstiit-
zung? Was wollte lhr Kind wissen? Wir freuen uns, wenn Sie
uns dariiber berichten méchten. Rufen Sie uns hierfiir gerne
an oder schicken uns eine E-Mail.

Innerhalb unseres Redaktionsteams hieB3 es nach Erstellung

dieser Elternseiten Abschied nehmen: Miriam Vogt brach zu
neuen beruflichen Feldern auf. An dieser Stelle bedanken wir

uns ganz herzlich bei unserer Kollegin Miriam fiir ihre inspi-
rierenden Eingaben und kreativen Ideen in 18 Ausgaben der
Elternseiten. Es war eine schéne Zeit — wir hatten viel Spaf!

Das Redaktionsteam der Elternseiten

Muskelreport « 02/2022

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



Hilfsmittel

Schneller und einfacher zu lhrem Pflegehilfsmittel

Wenn Sie Pflegegeld erhalten und in diesem Zusammenhang
regelmaBig ,,Pflegeberatungen im Rahmen der eigenen Haus-
lichkeit“ stattfinden, kdnnen Sie ab sofort unkomplizierter und
schneller bestimmte (Pflege-)Hilfsmittel beantragen, die

* die Pflege erleichtern

* Beschwerden lindern und/oder

* eine selbstindigere Lebensfiihrung ermaoglichen.

Dies gilt auch, wenn Sie hausliche Pflegehilfe, hausliche Kranken-
pflege oder auBerklinische Intensivpflege in Anspruch nehmen.
Im Rahmen dieser hiuslichen Leistungserbringung kénnen Pfle-
gefachkrifte eine Empfehlung fiir (Pflege-)Hilfsmittel ausspre-
chen, die dhnlich wie eine arztliche Verordnung wirkt. Aufgrund
der Empfehlung tritt die sog. Vermutungswirkung ein, d.h. die
Kasse verzichtet auf eine weitergehende Uberpriifung, ob die
empfohlene Hilfsmittel- oder Pflegehilfsmittel-Versorgung erfor-
derlich bzw. notwendig ist. So sollen langwierige Genehmigungs-
verfahren vermieden werden und Pflegebediirftige moglichst
rasch geeignete Hilfsmittel erhalten.

Hintergrund dieser Neuregelung ist die Umsetzung des ,Ge-
setzes zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung und Pflege"
(Gesundheitsversorgungs- und Pflegeverbesserungsgesetz —
GPVG). Der GKV-Spitzenverband hat hierzu ,Richtlinien zur
Empfehlung von Pflegehilfsmitteln und Hilfsmitteln durch Pfle-
gefachkrafte nach § 40 Abs. 6 SGB XI* erstellt. Die Richtlinien
sind am |. Januar 2022 in Kraft getreten und legen die leistungs-
rechtlichen Voraussetzungen beziiglich der in Frage kommenden
Hilfsmittel und Pflegehilfsmittel, der Eignungsvoraussetzungen
der empfehlenden Pflegefachkrifte und der Verfahren, die bei
der Antragstellung eingehalten werden missen, fest.

Bisher existiert ein dhnliches Verfahren bereits im Rahmen der
Begutachtung zur Einstufung in die Pflegeversicherung und der
Anerkennung eines Pflegegrades. Hier ist der Gutachter oder die
Gutachterin des Medizinische Dienstes (MD) verpflichtet, den
Bedarf an Hilfsmitteln (und im Rahmen der Begutachtung zusatz-
lich MaBnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnum-
felds) zu thematisieren und Empfehlungen abzugeben. Mit |hrer
Zustimmung gelten die Empfehlungen im MD-Gutachten als
Antrag auf Leistungsgewahrung. Auch hier gilt die Vermutungs-
wirkung.

Wie lauft das neue Antragsverfahren ab?

|.Die Pflegefachkraft empfiehlt in Abstimmung mit lhnen ein
geeignetes Hilfsmittel, welches in Anhang 2 der o.g. Richtli-
nien aufgefiihrt ist. Dafiir fiillt sie das Formular im Anhang | der
Richtlinien aus und hindigt es Ihnen aus.

2.Wenn Sie einverstanden sind mit der Empfehlung, leiten Sie
das Formular innerhalb von zwei Wochen an einen Leistungs-
erbringer weiter (meist ein Sanititshaus).

3.Das Sanitdtshaus stellt in lhrem Namen den schriftlichen An-
trag bei der Kasse und legt das Empfehlungsformular bei.

4.Die Kasse priift, ob die leistungsrechtlichen Voraussetzungen
und Kriterien der Wirtschaftlichkeit erfiillt sind. Sofern sie kei-
ne offensichtliche Unrichtigkeit feststellt, genehmigt sie den
Antrag ziigig, spatestens innerhalb von drei Wochen.

Die ,,Richtlinien zur Empfehlung von Hilfsmitteln und Pflege-
hilfsmitteln durch Pflegefachkrifte gemaB §40 Absatz 6 SGB XI*
sowie das Empfehlungsformular (Anhang ) sind als PDF-Doku-
mente abrufbar unter: www.gkv-spitzenverband.de > Kran-
kenversicherung > Hilfsmittel > Richtlinien und Empfehlungen.

Wenn Sie also ein Hilfsmittel oder ein
Pflegehilfsmittel benétigen, sprechen Sie lhre
Pflegefachkraft auf diese Moglichkeit an.

WICHTIG:

Informieren Sie sich vorab eingehend, welches
Hilfsmittel fiir Sie passend ist. Dies ist insbesondere
bei komplexeren Versorgungen wie Mobilititshilfen
(z. B. einem Rollstuhl) dringend ratsam. Nehmen Sie
dazu gerne Kontakt mit den DGM-Hilfsmittelberate-
rinnen Sybille Metzger und Katarina Lissek auf:

T 07665 9447-50,
beratung@dgm.org.
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Hilfsmittel
"Marke Eigenbau"

FuBwarmer

Benotigt werden: Zwei Handwarmer aus dem Jagdbedarfshandel (gibt es auch im
Online-Handel) und 5 mm Trittschalldimmung aus dem Baumarkt. Die Handwarmer
benétigen keinen direkten Stromanschluss, lassen sich per USB-Kabel aufladen und
halten bei Stufe | zwei Tage, bei Stufe 2 einen Tag und Stufe 3 ist uns zu heiB.

Aus der Trittschalldimmung kann man die eigentliche FuBauflage schneiden. Durch die
5 mm Stérke auf die gewiinschte Hohe bringen und fiir den Handwarmer ausschnei-
den. Bei uns sind es sieben Lagen als Aufbau, damit der Handwarmer auf einer Ebene
mit der Oberflache ist. Eine durchgehende Lage unten drunter verhindert, dass einem

der FuBwiarmer jedes Mal herausfillt, wenn man das Ganze vom FuBbrett nimmt.

Heidi Miiller

Kopfunterstitzung ,Marke Eigenbau”

Aufgrund meiner Muskelschwiche féllt mir der Kopf nach vorne runter. Durch diese
simple Konstruktion kann ich wieder die Zeitung lesen, den Laptop bedienen und den
Kopf hochhalten beim Essen. An meiner Konstruktion ist der Besenstiel oben am Stuhl
mit zwei Kabelbindern befestigt. (Kabelbinder liberkreuzt; Scheuerschutz nicht verges-
sen). Unten ist der Besenstiel am Stuhl mit einem Spanngummi befestigt, das Spann-
gummi mindestens einmal um den Stiel wickeln. Das Stirnband sollte nicht so stramm
sein. Die Lange des Besenstiels sollte iber den Kopf hinausragen, damit das Stirnband
nicht unkontrolliert abrutscht. Mit dieser Konstruktion kann ich endlich wieder aus
dem Fenster schauen. Ich habe auch eine schwarze Halskrause "Headup". Mit dieser
Kopfstiitze wird aber der Unterkiefer bzw. werden die Zdhne aufeinander gepresst, so

dass ich den Mund zum Essen nicht 6ffnen kann.

Vielen Dank an unser Mitglied Herrn Ahrens fiir diesen Tipp! |

Gesucht: #lfsmittel"Marke Eigenbau"

Hatten Sie eine ziindende Idee zu
einem Hilfsmittel, das Sie, lhre Fami-
lienmitglieder oder Freunde anschlie-
Bend gekauft oder selbst hergestellt
haben?

Manchmalist eine individuell benétigte Hil-
fe auf dem Markt einfach nicht zu finden,
das Kostenilibernahmeverfahren ist zu
umstandlich oder es handelt sich um eine
Kleinigkeit, die vermeintlich sonst nie-
mand braucht ... . Die Beweggriinde fiir
die Erfindung eigener Hilfen kénnen recht
unterschiedlich sein. Fest steht aber, dass
es zahlreiche originelle und niitzliche
Ideen fiir Hilfsmittel gibt, die wir einem
breiteren Interessentenkreis zuginglich
machen méchten.

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

Nennen und beschreiben Sie uns Gegen-
stinde oder Vorrichtungen, die auch an-
dere Muskelreport-Leserinnen und Leser
nachbauen oder erwerben kénnen. Sen-
den Sie uns ein oder mehrere Bilder und
eine Beschreibung, warum ausgerechnet
dieses Hilfsmittel Ihnen so niitzlich ist. Die
Bilder benétigen wir in digitaler Form und
ausreichender Auflésung (mind. 300 dpi
oder 1024x768 Pixel) als separate jpg-
Datei. Eine technische Zeichnung erleich-
tert den Lesern das Nachbauen.

Die hier beschriebenen Hilfsmittel sind fiir den eigenen, individuellen Bedarf hergestellte Eigenkonstruktionen findiger und
technisch versierter Menschen. Sie sind nicht TUV-gepriift und tragen keinerlei Giite- oder Sicherheitssiegel. Die DGM
tibernimmt keinerlei Garantie fiir die Funktionstiichtigkeit oder Wirksamkeit der Hilfsmittel und natiirlich auch keinerlei

Gewihrleistung oder sonstige Haftung im Schadensfall!
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Wichtiger Hinweis zum Datenschutz:
Wir gehen davon aus, dass Sie mit der
Einsendung |hrer Texte und Bilder an uns
gleichzeitig zustimmen, dass diese in den
verschiedenen Medien der DGM (Muskel-
report, DGM-Webseite, DGM-Facbook-
seite) veroffentlicht werden. Falls Sie dazu
Fragen haben, sich nicht sicher sind, ob Sie
das mochten oder Einschrankungen vor-
nehmen mochten, ist das Ihr gutes Recht
— bitte nehmen Sie dann einfach vorab
Kontakt mit uns auf.

Wir freuen uns auf |hre Ideen und Tipps!
Bitte senden Sie uns |hren Beitrag und
richten Sie ihn an folgende Adresse:

DGM e.V. — Hilfsmittelberatungszentrum

Im Moos 4, 79112 Freiburg -
oder per E-Mail an: @

sybille.metzger@dgm.org
katarina.lissek@dgm.org



Neues aus den Probewohnungen

Der Sommer naht — starten Sie die Reisezeit und ler-
nen Sie die DGM-Probewohnungen in Freiburg im
Breisgau kennen!

Die kiltere Jahreszeit liegt hinter uns. Wir haben die ruhigeren
Belegungswochen genutzt und die Ausstattung der beiden
DGM-Apartments in der Bundesgeschiftsstelle weiter aktuali-
siert. Vor zwei Jahren wurde das Bad der Tuniberg-Wohnung
mit einem neuen elektrischen Waschtisch und einem Waschbe-
cken incl. Handbrause ausgestattet. Seit neuestem steht auch
unseren Gisten des Kaiserstuhl-Apartments ein elektrisch
héhenverstellbares Waschbecken zur Verfiigung. Der PLUS-
Waschtisch-Lifter der Firma Pressalit bietet iiber die kabelge-
bundene Fernbedienung eine Hohenverstellung um 300 mm.
Wir haben auch den Wunsch unserer Giaste aufgegriffen und
durch die Plus Wandschiene eine seitliche Verschiebbarkeit
des Matrix Curve Waschtisches erreicht. Somit kann ab sofort
am Waschbecken unter Nutzung der Dusch-Handbrause eine
Haarwische erfolgen. Das Matrix Curve Waschbecken selbst
ist mit einer Einhand-Waschtischbatterie mit langem Drehhahn
und ringférmigen Bediengriff ausgestattet. Neben der erleich-
ternden Bedienung bei eingeschrinkter Handfunktion hat die
Armatur auch einen Eco-Temp-Verbriihschutz sowie eine Was-
sersparfunktion integriert. Erganzt wird das hohenverstellbare
Waschbecken durch das PLUS-Ablagemodul, welches durch die
Befestigung am PLUS-Lifter bei der Hohenverstellung mitlauft.
Sie finden weitere Hinweise zu den neuen Produkten im Kaiser-
stuhl-Bad unter https://pressalit.com.

Wir freuen uns sehr, dass wir unseren Probewohnungs-Gisten
seit Kurzem neben zwei Elektrorolistiihlen einen leichten me-
chanischen Rollstuhl vorstellen kénnen. Uber die Firma Elchtec
steht uns jetzt ein Adaptivrollstuhl Modell Panthera S3 Swing
mit einem sehr geringen Eigengewicht zur Verfiigung. Der Roll-
stuhl bietet vielfaltige Anpassungsmaéglichkeiten auf die Bediirf-
nisse des Fahrenden, beispielweise kann die Sitzposition liber
den anpassbaren Riicken einfach veriandert werden. Weitere
Ausstattungselemente wie Armstiitzen an den abnehmbaren
Seitenteilen sowie geteilte, wegschwenkbare FuBstiitzen kon-
nen den Alltag des Rollstuhl-Nutzers erleichtern. Der Anti-
Kipp-Schutz ist einfach zu bedienen, die héhenverstellbaren und
wegschwenkbaren Schiebegriffe sind im Alltag eine hilfreiche
Unterstiitzung. Informationen und weitere Auskiinfte zum Pro-
dukt finden Sie auf der Webseite: www.elchtec.de

Hilfsmittel

Haben Sie Fragen zu den beiden oben beschriebenen ,,Neuig-
keiten“?DannnehmenSiegernemitder DGM-Hilfsmittelberatung
Kontakt auf. Die beiden Beraterinnen Katarina Lissek und Sybille
Metzger sind taglich per Telefon lber das Hilfsmittel-Beratung-
stelefon 07665 9447 50 oder per E-Mail iiber beratung@dgm.org
zu erreichen. Selbstverstindlich kénnen Sie sich auch mit ande-
ren Themen aus den Bereichen ,,Hilfsmittelversorgung®, ,,barri-
erefreies Bauen und Wohnen“ und ,,Auto” an die beiden Hilfs-
mittelberaterinnen wenden.

Soliten wir Ihr Interesse an den Probewohnungen geweckt ha-
ben, so finden Sie weitere Fotos und Informationen iber www.
dgm.org > Angebote der DGM > Beratung & Unterstiitzung >
Probewohnen. Uber den dort hinterlegten Flyer ,Probewoh-
nen in barrierefreien Apartments* erhalten Sie vertiefende Aus-
kiinfte Gber die GréBe, Ausstattung und Kosten (fiir DGM-Mit-
glieder vergiinstigt!) der Apartments. (Reservierungs-)Anfragen
koénnen Sie auch gerne iiber T 07665 9447 0 oder info@dgm.org
stellen.

Wir freuen uns auf |hr Kommen!
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Hilfsmittel

Mehr Orientierung im Hilfsmittel-Dschungel

REHADAT-GKV-Hilfsmittelverzeichnis neu aufgesetzt

Sind sie gesetzlich versichert und haben schon einmal ein Hilfs-
mittel benotigt? Dann kennen Sie sicher die Erfahrung, wie
schwierig es sein kann, in der Vielzahl der Produkte und Anbie-
ter den Uberblick zu behalten. Welches Hilfsmittel bietet wel-
che Funktionen und Besonderheiten? Wer verkauft so etwas?
Welche Kriterien und Indikationsstellungen gilt es zu beachten,
wenn es um die Kosteniibernahme durch die Kranken- oder
Pflegekasse geht?

Eine gute erste Orientierung zu moglichen Produktlésungen
gewidhrt u.a. das Portal REHADAT-Hilfsmittel (www.reha-
dat-hilfsmittel.de). Das Portal bietet einen umfassenden Uber-
blick tGber das Hilfsmittelangebot auf dem deutschen Markt,
beschreibt vergleichbare Merkmale und stellt Abbildungen zur
Verfiigung — unabhangig von Kostentragern und Anbietern. Auch
Arbeits-, Freizeit und Haushaltshilfen, die keine sogenannte
,Hilfsmittelnummer* haben, werden darin aufgefiihrt.

Fortbildungen / Seminare

Produkte, die eine Hilfsmittelnummer haben und grundsitzlich
in die Leistungspflicht der gesetzlichen Kranken- und Pflegever-
sicherung fallen, werden im GKV-Hilfsmittelverzeichnis gelistet
(https://hilfsmittel.gkv-spitzenverband.de). Dieses wird vom
GKV-Spitzenverband, dem Dachverband der gesetzlichen Kran-
kenversicherungen, erstellt. Es wird regelmaBig aktualisiert und
fortgeschrieben und die Anderungen werden im Bundesanzei-
ger veroffentlicht.

Auf dem Portal REHADAT-GKV (www.rehadat-gkv.de) ist
das GKV-Hilfsmittelverzeichnis nun mit zusitzlichen Inhalten
und in einem etwas Ubersichtlicheren, barrierefreien Layout
abrufbar. Neben den Herstellerangaben bietet es bei einigen
Produkten auch eine entsprechende Verlinkung auf das REHA-
DAT-Hilfsmittelportal, wo weitere Detailbeschreibungen, Ab-
bildungen und die Kontaktdaten des Herstellers oder Vertriebs
zu finden sind. Die Suche nach einem Produkt erfolgt entweder
durch die gezielte Eingabe von Hersteller, Positionsnummer
(= “Hilfsmittelnummer*) oder einzelnen Produktinformationen
in die Suchfelder oder (iber die Verzeichnis-Struktur. Praxistaug-
liche Erlauterungen zum Aufbau des Verzeichnisses und zur An-
wendung der Suchfunktionen findet man unter: rehadat-gkv.de
> Hinweise (> FAQ).

Hinweis: Das GKV-Hilfsmittelverzeichnis ist als Orientierungs-
und Auslegungshilfe zu sehen und bietet ausdriicklich keine ab-
schlieBende oder verbindliche Positivliste. Auch Hilfsmittel, die
darin nicht aufgefiihrt sind, kénnen demnach im Einzelfall in die
Leistungspflicht der Kranken-/Pflegeversicherung fallen.

Bei Riickfragen und fiir eine individuelle Hilfsmittelberatung
wenden Sie sich jederzeit gerne an die DGM-Hilfsmittelbera-
terinnen Sybille Metzger und Katarina Lissek: T 07665-9447 50,
beratung@dgm.org.

Fortbildungen fir Therapeutinnen und Therapeuten

Entwickelt und angeboten vom DGM-Arbeitskreis Physiotherapie, Logopadie und Ergotherapie

Online-Fortbildungsreihe ,,DGM Therapiewissen
kompakt* Themenschwerpunkt 2022:
Therapie der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS)

Nachdem die Pilotveranstaltung ,Logopadie bei ALS* der neu-
en digitalen Fortbildungsreihe ,,DGM Therapiewissen kompakt*
im vergangenen Herbst mit groBem Interesse aufgenommen
wurde, werden wir das Format in diesem Jahr fortsetzen und
thematisch erweitern.
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In Online-Seminaren von jeweils 90 Minuten sollen Therapeu-
tinnen und Therapeuten der drei Professionen niederschwellig
Basisinformationen zu unterschiedlichen Themen in der Be-
handlung von Menschen mit neuromuskuldren Erkrankungen
und zu den Informations- und Beratungsangeboten der DGM



fir Therapeuten und ihre Patienten erhalten. Vorgesehen sind
jeweils ein Vortrag sowie Zeit fiir Fragen und Diskussion.

Der thematische Schwerpunkt liegt in diesem Jahr bei der Amyo-
trophen Lateralsklerose (ALS). Im Juni und Juli 2022 werden drei
Seminare die Therapie der ALS aus verschiedenen Perspektiven
thematisieren, die Ausschreibung mit genaueren Informationen
finden Sie auf den folgenden Seiten, hier eine Ubersicht iiber die
Termine, die unabhingig voneinander gebucht werden kénnen:

23. Juni 2022

Therapie der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) — Medizi-
nische Grundlagen und Anforderungenan die multidisziplinire
palliative Versorgung

30. Juni 2022
Logopadie bei Amyotropher Lateralsklerose (ALS)

14. Juli 2022
Physiotherapie bei Amyotropher Lateralsklerose (ALS)

Im Herbst 2022 soll sich eine weitere Serie mit drei ALS-Semi-
naren anschlieBen, noch einmal zu den medizinischen Grundlagen
sowie zur Atemphysiotherapie und zur Ergotherapie. Die Aus-
schreibungen finden Sie im nichsten Muskelreport und natiirlich
auf www.dgm.org.

NEU
Interaktive Online-Seminare in der Reihe
»DGM Therapiewissen — mein Fall*

Gemeinsam beobachten, analysieren, diskutieren, einordnen
und Behandlungspldne entwerfen, fachliche Sicherheit bekom-
men — im Rahmen einer kollegialen Fallberatung in kleinem Kreis
(maximal 20 Teilnehmende) widmen wir uns |hrer Fragestellung
und besprechen konkrete Fille aus der Praxis. Dazu tragen wir
Ergebnisse aus aktuellen Studien und Leitlinien zusammen und
prifen diese auf die Relevanz und Machbarkeit im jeweiligen Pra-
xisalltag.

Dies ist das Konzept eines weiteren neuen Fortbildungsformates
aus dem Arbeitskreis Physiotherapie, Logopadie und Ergothera-
pie der DGM. Das erste Fallseminar haben wir im Februar 2022
zunichst den Teilnehmenden am Online-Seminar zur Logopidie
bei ALS angeboten — zur Vertiefung ihrer Kenntnisse, zur prak-
tischen Anwendung im therapeutischen Alltag und zur Vernet-
zung. Im fachlichen Austausch wollten wir gemeinsam dazu bei-
tragen, die Versorgung der Patientinnen und Patienten mit ALS zu
gestalten und verbessern.

Auch dieses Angebot wurde gut angenommen und von Cordula
Winterholler ebenso kompetent wie angenehm geleitet. Anhand
konkreter Fille und Fragen aus der Praxis entstanden spannende
Diskussionen. Die Teilnehmenden erhielten Anregungen und
mehr Sicherheit fir ihren therapeutischen Alltag. Zwei weitere
Fallseminare fiir Logopadinnen und Logopaden sind fiir den
Herbst 2022 geplant und werden im néachsten Muskelreport und

Fortbildungen / Seminare

auf www.dgm.org ausgeschrieben. Wenn Sie sich dafiir interes-
sieren, empfehlen wir Ihnen vorher am oben genannten Online-
Seminar zur Logopédie bei ALS im Juni 2022 teilzunehmen.

Grundstiandige Fortbildungen zur Physiotherapie bei Er-
wachsenen und Kindern mit neuromuskuliren Erkran-
kungen (NME)

Unsere bewihrten curricularen Fortbildungen zur Physiotherapie
bei Kindern und Erwachsenen mit NME konnten wir seit Marz
2020 nicht mehr anbieten. Kliniken mussten und miissen in der
Pandemie immer noch besonders geschiitzt werden, sie scheiden
als Veranstaltungsort aus. Lange Zeit waren Anreisen und Uber-
nachtungen von Referierenden wie Teilnehmenden nicht méglich.
Und das praktische Uben der Teilnehmenden mit Probanden kam
sowieso nicht in Frage, weil Menschen mit neuromuskuléren Er-
krankungen besonders gefihrdet sind fiir einen schweren Verlauf
einer COVID-19-Erkrankung.

In diesem Jahr haben wir die Planung vorsichtig wieder aufge-
nommen. Wir hoffen, zumindest in den Sommermonaten wieder
Prasenzveranstaltungen durchfilhren zu kénnen — garantieren
kénnen wir dies nicht. Eine bereits fiir Ende April 2022 geplante
Fortbildung in Hoxter mussten wir leider absagen. Die Lage ist
noch nicht stabil, aber wir stehen in den Startléchern und hoffen
das Beste.

In Vorbereitung sind aktuell zwei zweitégige Fortbildungen zur
Physiotherapie bei Erwachsenen mit NME sowie eine Fortbil-
dung zur Physiotherapie bei Kindern mit NME, die Ausschrei-
bungen finden Sie auf den folgenden Seiten sowie auf www.dgm.
org, hier die Terminibersicht:

29. bis 30. Juli 2022
Physiotherapie bei Erwachsenen mit NME, Bad Feilnbach

2. bis 3. September 2022
Physiotherapie bei erwachsenen mit NME, Liibeck

9. bis 10. September .2022
Physiotherapie bei Kindern mit NME, Berlin

Neben der Durchfiihrung der Fortbildungen bringen sich Mitglie-
der des Arbeistkreises regelmaBig als Referentinnen und Refe-
renten bei Veranstaltungen der Landesverbande und Diagnose-
gruppen ein — so beispielsweise beim Tag der Physiotherapie bei
SMA im Juni in K&In (siehe Seite 37 in diesem Muskelreport).

Uber alle Fortbildungstermine halten wir Sie wie immer im Mus-
kelreport und auf www.dgm.org auf dem Laufenden. Interessier-
te Therapeutinnen und Therapeuten informieren wir auf Wunsch
auch aktiv per E-Mail, kontaktieren Sie uns gern, dann nehmen
wir Sie in den Verteiler auf: inffo@dgm.org.

Antje Faatz, Leitung DGM-Arbeitskreis
Physiotherapie, Logopddie und Ergotherapie
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DGM THERAPIEWISSEN KOMPAKT

Online-Seminare des Arbeitskreises Physiotherapie, Logopé&die und

Ergotherapie der DGM

Therapie der Amyotrophen Lateralsklerose
(ALS) - Medizinische Grundlagen und

Anforderungen an die multidisziplinare
palliative Versorgung

Donnerstag , 23. Juni 2022
18 bis 19.30 Uhr

Referent:

Dr. Carsten Schroéter

Chefarzt der Neurologischen Abteilung der
Klinik Hoher MeiBBner, Bad Sooden-Allendorf

Zielgruppe:
¢ Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

* Logopadinnen und Logopaden

* Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):
20 Euro fir DGM-Mitglieder

30 Euro fiir Mitglieder des Deutschen Bundesverbandes
fiir Logopiadie (dbl) oder des Deutschen Verbandes fiir
Physiotherapie (ZVK)

40 Euro fur Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

Zu den wichtigsten MaBnahmen der symptomatischen Be-
handlung der ALS zihlen Physiotherapie, Logopidie und Er-
gotherapie. Die Komplexitit und Vielschichtigkeit des indivi-
duellen Krankheitsverlaufs erfordert ein breites Spektrum an
Fachwissen und eine fundierte Auseinandersetzung mit den
Krankheitsprozessen. Interdisziplinire Zusammenarbeit der
beteiligten Fachkrafte hinsichtlich der Therapieziele und Be-
handlungsschwerpunkte ist die Basis fiir eine qualitativ effek-
tive Therapie in einem palliativen Kontext. In diesem Seminar
erhalten Sie einen Uberblick iiber medizinische Grundlagen
und die Behandlung der ALS. Anforderungen an die muiltidis-
ziplindre palliative Versorgung bei ALS werden vorgestellt. Fiir
das Online-Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben.

Logopédie bei Amyotropher

Lateralsklerose (ALS)

Donnerstag , 30. Juni 2022
18 bis 19.30 Uhr

Referentin:
Cordula Winterholler
Linguistin (M. A.) und Logopadin, Bamberg

Zjelgruppe:
Logopadinnen und Logopaden

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):
20 Euro fir DGM-Mitglieder

30 Euro fiir Mitglieder des Deutschen Bundesverbandes
fur Logopadie (dbl)

40 Euro fiir Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

In diesem Seminar werden géngige Therapiemethoden aus der
logopadischen Therapie mit Schlaganfallpatientinnen und -pati-
enten vorgestellt und auf ihre Wirkmechanismen evaluiert. An-
schlieBend wird kritisch beleuchtet, ob diese Wirkmechanismen
auch der ALS zugrunde liegen. Ein Behandlungspfad wird exem-
plarisch vorgestellt, der deutlich macht, was palliative Logopadie
leisten kann. AuBerdem werden Diagnosetools, Leitlinien und
wichtige Hilfsmittel in der ALS-Behandlung vorgestellt. Fiir das
Online-Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben.
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Physiotherapie bei Amyotropher

Lateralsklerose (ALS)

Donnerstag, 14. Juli 2022
I8 bis 19.30 Uhr

Referentin:

Birgit Zang

DGM Landesverband Bayern, Physiotherapeutin
am Neuromuskuldaren Zentrum Miinchen

Zielgruppe:
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):
20 Euro fir DGM-Mitglieder

30 Euro fir Mitglieder des Deutschen Verbandes fiir
Physiotherapie (ZVK)

40 Euro fiir Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

Je nach individuellem Krankheitsverlauf dndern sich Charak-
ter und Inhalte der Physiotherapie bei ALS. Um Patienten bei
der Bewiltigung der Krankheitsfolgen und der Erhaltung ihrer
Alltagskompetenzen zu unterstiitzen, miissen funktionelle Be-
handlungsmethoden kombiniert werden. Ein Zuviel an Training

kann eine Verschlechterung der Funktion nach sich ziehen. In Technik
diesem Seminar wird gezeigt, wie Behandlungsziele gemeinsam Die Zugangsdaten zum jedem der drei Online-Meetings
mit Patienten entwickelt, in regelmiBigen Abstinden auf ihre erhalten Sie rechtzeitig vor Beginn der Veranstaltung per
Realisierbarkeit und Wichtigkeit hin tiberpriift und flexibel ange- E-Mail.
passt werden. Anhand von Videos werden Patienten und phy-
siotherapeutische Behandlungansitze exemplarisch vorgestellt. Information und Anmeldeunterlagen jeweils bei
Zusitzlich wird auf die Hilfsmittelversorgung eingegangen. Fiir Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)
das Online-Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben Bundesgeschiftsstelle

Im Moos 4, 79112 Freiburg

T 07665 94470

info@dgm.org

www.dgm.org
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Fortbildungsveranstaltungen fir Physiotherapeuten

Im Rahmen einer Qualifizierungsreihe fiir Physiotherapeuten
bieten die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)
und der Deutsche Verband fiir Physiotherapie (ZVK) Fortbil-
dungen fiir die Behandlung von Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen mit neuromuskuldren Erkrankungen an.

Diese Fortbildungen entsprechen der Rahmenempfehlung zur
Fortbildungspunktevergabe der Spitzenverbiande der Kran-
kenkassen und der Bundesarbeitsgemeinschaft der Heilmit-
telverbande. Die Anerkennungsfihigkeit ist gegeben, soweit
die Rahmenvertrage auf Landesebene mit den Krankenkassen
es vorsehen. Die Fortbildung umfasst 18 UE/FP

Physiotherapie bei Erwachsenen

mit neuromuskuldren Erkrankungen

29. bis 30. Juli 2022
Freitag 9 bis 18 Uhr
Samstag 8.30 bis 17 Uhr

Medical Park Bad Feilnbach Reithofpark
Reithof |, 83075 Bad Feilnbach

Referierende:

* Prof. Dr. med. Peter Young
Chefarzt Neurologische Klinik Reithofpark,
Bad Feilnbach

¢ Elke Maron
Physiotherapeutin, Elan-Physio Berlin

Zielgruppe:
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):
135 Euro fir DGM-Mitglieder

160 Euro fiir Mitglieder des Deutschen
Physiotherapieverbandes (ZVK)

205 Euro fiir Nichtmitglieder

Anmeldeschluss:
28. Juni 2022

Inhalte der Fortbildung

Verminderte Muskelkraft und -ausdauer sind die Hauptbe-
schwerden erwachsener Patienten mit neuromuskuldren Er-
krankungen. Sie konnen generalisiert sein oder bestimmte
Korperbereiche besonders betreffen. Die Mobilitdt und Bewe-
gungsfahigkeit im Alltag und Beruf werden dadurch zunehmend
eingeschrankt. Als Folge stellen sich Atrophien und gegebenen-
falls auch Schmerzsyndrome ein. Die wichtigste symptoma-

tische BehandlungsmaBnahme ist die Physiotherapie, ergéinzt
durch Ergotherapie und Logopédie sowie physikalische Maf-
nahmen zur Optimierung des Muskelstoffwechsels.

Da sich eine Muskelerkrankung unterschiedlich duBern kann,
sind auch die entstehenden Probleme vielfiltig. Muskelaufbau-
und Ausdauertraining konnen je nach Art der Muskelerkrankung
besonders angezeigt bis kontraindiziert sein, auf alle Falle ms-
sen die Behandlungsmethoden und -ziele stets an die jeweilige
Krankheitsproblematik des Patienten angepasst werden. Da
der Kraftverlust seine Ursache nicht in einem Mangel an Be-
wegung hat, sondern im Abbau der nervalen oder muskuldren
Strukturen, stehen die Optimierung von Bewegungsabliufen,
Erarbeitung von Kompensationsstrategien sowie die Aktivierung
physiologischer Reserven im Vordergrund der symptomorien-
tierten Therapie.

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

Im praktischen Teil werden die Besonderheiten in der Befunder-
hebung und physiotherapeutische Behandlung bei muskelkran-
ken Erwachsenen behandelt. Die Grundlage der Therapie ist
dabei nicht die isolierte Anwendung von Einzeltechniken, son-
dern vor allem die Kombination von funktionellen Behandlungs-
methoden mit dem Ziel, den Patienten bei der Bewiltigung der
Krankheitsfolgen sowie bei der Erhaltung seiner Alltagskom-
petenzen zu unterstiitzen. Anhand von Bild- und Mediendoku-
mentation und an Beispielen von anwesenden Patienten werden
Krankheitsbilder und Problematiken aus der Praxis erortert.
Zudem wird die sinnvolle und effiziente Hilfsmittelversorgung
eingehend besprochen.
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Physiotherapie bei Erwachsenen

mit neuromuskularen Erkrankungen

2. bis 3. September 2022
Freitag 9 bis |8 Uhr
Samstag 8.30 bis |7 Uhr

Universitat zu Liibeck

Studiengang Physiotherapie

Osterweide 10 (EG, in dem Raumen von EvaFit)
23562 Liibeck

Referierende:

* Dr. med. Carsten Schréter
Chefarzt der Neurologischen Abteilung der Klinik
Hoher Mei3ner, Bad Sooden-Allendorf

* Elke Maron
Physiotherapeutin, Elan-Physio Berlin

Zijelgruppe:
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):
135 Euro fir DGM-Mitglieder

160 Euro fiir Mitglieder des Deutschen
Physiotherapieverbandes (ZVK)

205 Euro fiir Nichtmitglieder

Anmeldeschluss:
2. August 2022

Inhalte der Fortbildung

Verminderte Muskelkraft und -ausdauer sind die Hauptbe-
schwerden erwachsener Patienten mit neuromuskuldren Er-
krankungen. Sie koénnen generalisiert sein oder bestimmte
Koérperpartien besonders betreffen. Die Mobilitit und Bewe-
gungsfahigkeit im Alltag und Beruf werden dadurch zunehmend
eingeschrankt. Als Folge stellen sich Atrophien und gegebenen-

falls auch Schmerzsyndrome ein. Die wichtigste symptomatische
BehandlungsmaBnahme ist die Physiotherapie, erginzt durch
Ergotherapie und Logopadie sowie physikalische MaBnahmen
zur Optimierung des Muskelstoffwechsels.

Da sich eine Muskelerkrankung unterschiedlich duBern kann,
sind auch die entstehenden Probleme vielfiltig. Muskelaufbau-
und -ausdauertraining kénnen je nach Art der Muskelerkran-
kung besonders angezeigt bis kontraindiziert sein, auf alle Falle
missen die Behandlungsmethoden und -ziele stets an die jewei-
lige Krankheitsproblematik des Patienten angepasst werden. Da
der Kraftverlust seine Ursache nicht in einem Mangel an Be-
wegung hat, sondern im Abbau der nervalen oder muskuldren
Strukturen, stehen die Optimierung von Bewegungsabliufen,
Erarbeitung von Kompensationsstrategien sowie die Aktivierung
physiologischer Reserven im Vordergrund der symptomatischen
Therapie.

Im arztlichen Teil wird ein Uberblick iiber die hiufigsten Mus-
kelerkrankungen der Erwachsenen vermittelt. Besonderes
Gewicht wird auf die aus diesen Erkrankungen resultierenden
Symptome und Krankheitsbilder gelegt. Dariiber hinaus wird
ein Einblick in die wichtigsten medizinisch-diagnostischen und
therapeutischen Verfahren gegeben.

Im praktisch-physiotherapeutischen Teil werden erst anhand
von Bild- und Videodokumentation und anschlieBend direkt
an erwachsenen Patienten mit typischen Syndromen verschie-
denen neuromuskuldren Erkrankungen die Besonderheiten in
der Befunderhebung und physiotherapeutische Behandlung bei
dargestellt. Grundlage der Therapie ist dabei nicht die isolierte
Anwendung von Einzeltechniken, sondern vor allem die Kombi-
nation von funktionellen Behandlungsmethoden mit dem Ziel,
den Patienten bei der Bewailtigung der Krankheitsfolgen sowie
bei der Erhaltung seiner Alltagskompetenzen zu unterstiitzen.
Es werden Krankheitsbilder und Problematiken aus der Praxis
erortert und diskutiert. Zudem wird die sinnvolle und effiziente
Hilfsmittelversorgung eingehend besprochen.
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Physiotherapie bei Kindern und Jugend-

lichen mit neuromuskularen Erkrankungen

9. und 10. September 2022
Freitag 9 bis 18 Uhr
Samstag 8.30 bis |7 Uhr

|. Tag: Tenne im Vivantes Klinikum
im Friedrichshain, Haus 20, 3. Etage

2. Tag: Sozialpadiatrisches Zentrum Haus 3 und Haus 4,
Vivantes Klinikum im Friedrichshain
jeweils: Landsberger Allee 49, 10249 Berlin

Referierende:
* Sonja Schwalb
Physiotherapeutin, Praxis fiir Physiotherapie, Berlin

¢ Doris Roland-Schifer
Physiotherapeutin, TherapieZentrum,
Klinik fiir Kinderheilkunde der Universitat Tiibingen

e Barbara Andres
Physiotherapeutin, SPZ Bereich Neuropadiatrie,
Klinik fur Kinderheilkunde Universitatsklinikum Essen

* Katja von Au
Facharztin fiir Neuropédiatrie, SPZ Neuropadiatrie,
Vivantes Klinikum Berlin-Friedrichshain
Zielgruppe:
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):
I35 Euro fir DGM-Mitglieder

160 Euro fiir Mitglieder des Deutschen
Physiotherapieverbandes (ZVK)

205 Euro fiir Nichtmitglieder

Anmeldeschluss:
9. August 2022

Inhalte der Fortbildung

Neuromuskulare Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
sind eine groBe Herausforderung fiir die Betroffenen, Eltern,
Betreuer sowie fiir das gesamte therapeutische Umfeld. Bei
neuromuskuldren Erkrankungen kénnen Symptome bereits bei
der Geburt vorliegen mit teilweise rascher Progression. Neuro-
muskuldre Erkrankungen kénnen jedoch auch erst im Kindes-,
Jugend- oder Erwachsenenalter symptomatisch werden mit
sehr unterschiedlicher Progredienz.

Ein wichtiger Bestandteil der multiprofessionellen Behandlung
von Kindern und Jugendlichen mit neuromuskularen Erkran-
kungen ist die Physiotherapie. Vorrangige Ziele der Therapie bei
Kindern und Jugendlichen mit neuromuskuldren Erkrankungen
sind die Verbesserung bzw. die Erhaltung der Selbstandigkeit
der Betroffenen, die Teilhabe am sozialen Leben, sowie die Hi-
nauszégerung von erkrankungsbedingten Sekundarproblemen.
Dabei richtet sich die physiotherapeutische Zielsetzung auf Ak-
tivitats- und Partizipationsebene an der selbstbestimmten Teil-
habe der betroffenen Patienten aus.

Diese Fortbildung soll die physiotherapeutischen Aufgaben in
der komplexen Versorgung, Behandlung und Begleitung muskel-
kranker Kinder und Jugendlicher deutlich machen. Im medizi-
nischen Teil wird ein Uberblick iiber die Physiologie und Genetik
der haufigsten neuromuskularen Erkrankungen von Kindern und
Jugendlichen vermittelt und die Moglichkeiten der derzeitigen
medizinischen Therapie aufgezeigt. Dariiber hinaus wird ein
Uberblick iiber mégliche orthopidische operative Behandlungs-
méglichkeiten von erkrankungsbedingten Kontrakturen und
Wirbelsaulendeformititen gegeben.

Im praktischen Teil werden die Besonderheiten in der Be-
funderhebung und physiotherapeutischen Behandlung bei mus-
kelkranken Kindern und Jugendlichen behandelt. Uber eine
differenzierte Befundaufnahme werden Behandlungsziele und
-maBnahmen besprochen. Befundorientierte Behandlungsmog-
lichkeiten werden in Kleingruppen erarbeitet und anhand von
Bild- und Videodokumentation sowie am Beispiel von anwe-
senden Patienten vermittelt. Dabei stellen wir auch eine Viel-
zahl von Hilfsmitteln vor und gehen auf die Prinzipien dieser
Versorgungen ein. Ebenfalls besprechen wir die Verdanderungen
in der Therapie und Hilfsmittelversorgung durch die neuen me-
dikamentosen Therapieméglichkeiten.
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Anmeldeunterlagen fiir die drei Fortbildungen kénnen je-
weils angefordert werden bei

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

Im Moos 4, 791 12 Freiburg

T 07665 9447-0, Fax 07665 9447-20
inffo@dgm.org




Informationen

Adresslisten der Beatmungszentren und Rehakliniken

vollstandig Uberarbeitet

Es gibt jeweils eine Liste fiir Kinder/Jugendliche und eine fiir Er-
wachsene. Alle sind durch das Sozialberatungsteam mit groB3er
Sorgfalt aktualisiert worden. Sie kénnen sie in der Bundesge-
schiftsstelle bestellen oder unter www.dgm.org/publikationen
herunterladen:

Ideen zur besseren finanziellen Situation
bei Muskelerkrankungen

Jeder von uns weiB, dass mit einer Muskelerkrankung ein er-
hohter Bedarf an finanziellen Mitteln einhergeht. Sei es bei
Hilfestellungen im alltdglichen Leben, der Anschaffung von
behinderungsbedingten Hilfsmitteln, einem geeigneten Auto,
der Mehraufwand beim Reisen oder auch Investitionen in ein
barrierefreies Wohnumfeld. Alles kostet Geld und gerade im
Hinblick auf eine progrediente Erkrankung stellt sich oftmals
die Frage, wie man diesen finanziellen Bedarf so decken kann,
dass man immer wieder auf einen Krankheitsfortschritt reagie-
ren kann.

Ich bin der Meinung, dass diesem Gedanken von Sozialbera-
tungen in Krankenhédusern und Reha-Einrichtungen, aber auch
von Betroffenen selbst zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt
wird. Viele Muskelkranke werden im Laufe des Arbeitslebens
berufsunfahig. Damit einher geht oftmals eine liberschaubare
Rente und fiir viele Betroffene auch die Inanspruchnahme von
Grundsicherung. Gerade fiir junge Menschen gibt es zwei Stell-
schrauben, die eklatant wichtig sind, um nicht in diese finanzi-
elle Abhiangigkeit zu geraten.

Der erste Punkt betrifft einen liickenlosen Versicherungsverlauf
bei der Deutschen Rentenversicherung und der zweite Punkt
betrifft die private Vorsorge im Bereich der Pflege bevor ein
Pflegeantrag gestellt wird. Hier méchte ich aus meiner Erfah-
rung erzihlen. Als ich mein Abitur machte, habe ich ein halbes
Jahr auf den Beginn meines Studiums zum Wintersemester ge-
wartet. Genau wie die meisten meiner Freunde. In dieser Zeit
war ich weder an einer Universitit eingeschrieben, noch hatte
ich eine Arbeit und arbeitssuchend gemeldet beim Arbeitsamt
war ich auch nicht. Kurz vor Beginn des Wintersemesters ist
dann bei mir eine Muskeldystrophie diagnostiziert worden und
so verging mit Diagnosefindung, mentaler Verarbeitung und
Reha ein weiteres Jahr, in dem ich keine rentenrechtlich rele-
vante Zeit erbracht habe. Viele Jahre spiter wurde ich dann

Leserbrief

* Beatmungszentren Kinder und Jugendliche
* Beatmungszentren Erwachsene

* Kliniken fiir Kinderrehabilitation

* Kliniken fiir Erwachsenenrehabilitation

Uber Ihre Riickmeldungen zu Erfahrungen mit den Kliniken
freuen wir uns!

ey

berufsunfahig. Ein Antrag auf Erwerbsminderungsrente wurde
gestellt und der Bescheid liber die Rentenhéhe hat sich ange-
fiihlt, als wenn mir jemand den Boden unter den FiiBen weg-
zieht. Ich konnte mir nicht erklaren, warum die Héhe der Ren-
te derart niedrig war. Daraufhin gab ich den Bescheid meiner
Rechtshilfe. Die Priifung ergab, dass mir die | !4 Jahre Fehlzeit
in meinem Versicherungsverlauf ca. 470 Euro monatliche Rente
genommen haben. In einem sehr langen und hartnackigen Aus-
tausch mit der Deutschen Rentenversicherung wurden mir die
| 2 Jahre riickwirkend anerkannt. Dies bedeutete aber einen
massiven Aufwand an Rechtsbeistand und Nachweisdokumen-
tation, was in diesen | /2 Jahren passiert ist. Um es abzukiirzen.
Ich kenne niemand der beim Ablegen seines Abiturs, dem Ver-
lassen der Schule oder in einer Lebenskrise gesagt bekommen
hat: ,,Melde dich beim Arbeitsamt arbeitssuchend, denn dies
gewibhrleistet dir einen liickenlosen Versicherungsverlauf bei
der Rentenversicherung und damit eine entsprechend héhere
Rente im Falle einer Berufsunfahigkeit.“lch habe in diesem Al-
ter nicht daran gedacht, meine Familie auch nicht. In der Schule
hat uns niemand auf diese Notwendigkeit hingewiesen, ebenso
kein Sozialdienst, weder im Krankenhaus bei meiner Diagnose
noch wahrend meines Reha-Aufenthaltes. Inzwischen habe ich
mit vielen Leuten liber genau dieses Thema gesprochen und ich
musste feststellen, dass ich zu den 99 Prozent gehére, die sich
dariiber im Vorfeld nie Gedanken gemacht haben. Daher meine
Bitte an euch: Denkt daran, wenn ihr, egal warum, in eine solche
Situation kommt. Ein llickenloser Verlauf bei der Rentenversi-
cherung ist existenziell wichtig fiir eine angemessene Erwerbs-
minderungsrente, die eben gerade bei einer Muskelerkrankung
oft die logische Konsequenz ist.

Der zweite Punkt betrifft die private Vorsorge im Bereich der
Pflege. Viele von euch werden jetzt denken, dass es eh nichts
bringt. Ich bin muskelkrank und damit fiir jede Versicherung der
privaten Vorsorge so oder so auBBen vor. Das ist eine falsche An-
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nahme. Selbstverstandlich wird keine Versicherungsgesellschaft
eine seriése Versicherung anbieten, wenn ihr vorab Gesund-
heitsfragen beantworten miisst, die eure neuromuskuldre Er-
krankung miteinschlieBt.

Aber es gibt private Pflegezusatzversicherungen, die ohne vor-
hergehende Gesundheitsfragen arbeiten und deren einzige Vo-
raussetzung es ist, dass noch kein Antrag auf Pflegebediirftigkeit
gestellt wurde. Diese Versicherungen funktionieren in der Re-
gel so, dass man im Falle der Feststellung eines Pflegegrades,
einen Anspruch auf Leistung aus dieser Versicherung erwirbt.
Nun beginnt eine Sperrfrist zu laufen, bis die erste Leistung aus
der Versicherung ausgezahlt wird. Oftmals betrigt die Sperr-
frist finf Jahre. Natiirlich kalkuliert die Versicherung damit, dass
sich in diesen fiinf Jahren einige Verpflichtungen von alleine er-
ledigen, ihr wisst sicher was ich meine. Nur ist das eben bei
vielen progredienten Erkrankungen nicht der Fall und nach der
Sperrfrist wird die Versicherungsleistung — in aller Regel monat-
lich — ein Leben lang ausgezahlt. Grundlage fiir diese Art der
Versicherungen hat die Politik bereits vor Jahren geschaffen. Es
ging darum, einen Anreiz zu schaffen, privat fiir die eigene Pfle-
ge vorzusorgen. Dies war und ist teilweise noch immer staat-
lich geférdert und sollte so vereinfacht und effizient erfolgen
koénnen, dass moglichst viele Menschen privat vorsorgen fiir
den eigenen Pflegebereich. Die Versicherungen funktionieren
alle dhnlich und werden von zahlreichen Versicherungsunter-
nehmen angeboten. Je jiinger der Versicherungsnehmer beim
Einstieg in die Versicherung, umso niedriger der Beitrag und
umso héher die zu erwartende Versicherungsleistung. Andert
sich der Pflegegrad, so dndert sich dann auch die zu erwartende
monatliche Versicherungsleistung. Ich méchte nicht zu sehr ins
Detail eingehen und dies sollte auch jeder Betroffene mit der
Versicherung seines Vertrauens individuell besprechen. Da ich
im Finanzsektor gearbeitet habe, bin ich in Beriihrung mit einer
solchen Versicherung gekommen und hatte diese mit 23 Jahren
abgeschlossen, bevor ich einen Antrag auf Pflegebediirftigkeit
bei der Pflegekasse gestellt hatte. Ich erhalte seit vielen Jahren
aus dieser Versicherung jeden Monat etwas mehr als 1.000
Euro, bei einem monatlichen Beitrag von lediglich zirka 25 Euro.
Leider habe ich in all den Jahren niemanden getroffen, der da-
von gehort hat oder dies selbst fiir sich abgeschlossen hat. Eini-
gen Kontakten, die noch keinen Antrag auf Pflegebediirftigkeit
gestellt hatten, habe ich empfohlen, sich damit auseinander zu
setzen. Wenige sind dem nachgekommen, aber alle, die es getan
haben, beziehen Leistungen aus einer solchen Versicherung.

Auch hier sehe ich ein groBes Problem. In keiner Reha, in kei-
nem Krankenhaus, bei keinem Sozialdienst wurde so etwas
jemals angesprochen. Gerade bei Diagnosestellung wiére es
unglaublich wichtig, diese Information zu haben. Ist der Antrag
auf Pflegebediirftigkeit erstmal gestellt, ist jede Chance auf eine
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private Zusatzversicherung dahin. So oft habe ich es erlebt, dass
junge Menschen im Krankenhaus oder in der Reha mit dem So-
zialdienst einen Antrag auf Pflegebediirftigkeit gestellt haben,
teilweise schon bei Diagnosestellung.

Hier muss Aufklarungsarbeit geleistet werden von Seiten der
Sozialdienste. Um alle Méglichkeiten nutzen zu kénnen, muss
man wissen, dass es diese iiberhaupt gibt. Normalerweise redet
man ja nur ungern libers Geld, aber dieses Thema beschiftigt
mich sehr und kénnte fiir so viele eine wahnsinnige Erleichte-
rung sein. Hatte ich keine Kenntnis tiber die beiden Sachverhalte
und Méglichkeiten gehabt, hitte ich jeden Monat fast 1500 Euro
weniger zum Leben.

Ich hoffe sehr, dass ich euch vielleicht ein wenig helfen konnte
bei diesem extrem wichtigen Thema.

Sandro Schramm

Weitere Informationen zum Thema
finden Sie im Internet unter den
Stichworten ,,Férderpflege®, ,,Pflege
Bahr* oder ,,Pflegezusatzversiche-
rung“. Gerne kdnnen Sie sich auch
an die DGM-Sozialberatung in der
Bundesgeschiftsstelle wenden unter

T 07665944730 oder
beratung@dgm.org.
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ALS Amyotrophe Lateralsklerose MMOD Muskelerkranke mit sehr seltener /
BTHG Bundesteilhabegesetz ohne Diagnose
CMT Morbus Charcot-Marie-Tooth MZEB Medizinische Zentren fiir Erwachsene
DG Diagnosegruppe der DGM mit Behinderungen
DGM Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. PPS Postpolio-Syndrom
DMD/BMD Duchenne Muskeldystrophie/Becker-Kiener SBMA Spinobulbdre Muskelatrophie
Muskeldystrophie SMA Spinale Muskelatrophie
FSHD Fazio Skapulo Humerale Muskeldystrophie SPZ Sozialpadiatrisches Zentrum
HMSN Hereditare motorisch-sensorische Neuropathie NME Neuromuskuldre Erkrankung
IPReG Intensivpflege- und Rehablitationsstarkungs- NMZ Neuromuskuldres Zentrum
gesetz UN-BRK Ubereinkommen der Vereinten Nationen
LGMD Gliedergirteldystrophie liber die Rechte von Menschen mit
Lv Landesverband der DGM

Behinderungen
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Deutsche Gesellschaft ®ececccccccee®®°® o
fiir Muskelkranke e. V. '*ccccscccees i,

O Ich spende einmalig der DGM einen Betrag von Euro.

O I1ch erklire meinen Beitritt als Mitglied zur DGM als:
O Betroffene(r) / O Angehorige(r) / OF érderer (jew. Mindestbeitrag: 50 Euro pro Jahr)

O 16-25 Jihrige(r) mit “Junge-Leute-Bonus” (reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)
O Kérperschaft: Unternehmen oder Verein (Mindestbeitrag: 200 Euro pro Jahr)

Name, Vorname Geburtsdatum

Strale, Hausnummer Kurzdiagnose (fiir Beratungszwecke)

PLZ, Wohnort /Firmensitz

Telefon

E-Mail

O I1ch beantrage zusdtzlich eine Partnermitgliedschaft (30 Euro jahrlich):

Name, Vorname Geburtsdatum

E-Mail

O ih beantrage/genehmige zu meiner Mitgliedschaft die Kindermitgliedschaft
(bis 16. Geburtstag kostenfrei) fiir:

Name Kind 1 Name Kind 2
ggf. Kurzdiagnose ggf. Kurzdiagnose
Geburtsdatum Geburtsdatum
Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr
O Ich habe weitere Kinder
O zum Mitgliedsbeitrag mochte ich gerne einen jahrlichen Zusatzbeitrag von Euro leisten.

g ¥ 0 .
Ja, ich will Ich bezahle per Olvastschrift” / O Uberweisung
die DGM *Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie den Lastschrifteinzug wahlen.
unter-
stiitzen! Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
IBAN .
Im Moos 4 - 79112 Freiburg
T076659447-0 - F07665 9447-20
Datum, Unterschrift Antragsteller/in und ggf. Partner/in info@dgm org - Www. dgm org
SEPA-Lastschriftmandat: Ich ermédchtige die DGM, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen.
Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der DGM auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulgsen. GIéubiger-IdentNr.: DE10ZZZ00000041596
HINWEIS: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten
Betrages verlangen. Es gelten die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen. Bank ful’ Sozia |WirtSChaﬁ'_ Karlsruhe
HINWEIS ZUM DATENSCHUTZ: Ihre Daten werden gespeichert. Sie werden ausschlieBlich fiir satzungsgemé@Be Zwecke
verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung lhrer Daten kdnnen Sie jederzeit per E-Mail widerspre- |BAN DE3 8 6602 O 500 0007 772 2 OO

chen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.



Eine Muskelkrankheit ist fast nicht

zu verteidigen, aber Sie kdonnen
eine Steilvorlage machen...

s N Lo " ;
! . o s A Christina Ginter,
Matthias Ginter,

Vorstandsvorsitzende der
Fuballweltmeister Matthias Ginter-Stiftung
und Nationalspieler
Laurin,
Schuler, 17 Jahre,
muskelkrank

Ypem

Deutsche Gesellschaft see mit Einer Spende

fur Muskelkranke e. V.

wavw dgmm.org fur die Forschung.

Im Moos 4 - 79112 Freiburg
Telefon 07665 /94 47-0

Spendenkonto:
oy oo org Bﬁg IBAN DE24 1203 0000 1064 5664 56
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» 360° Leben

Die Swiss-Viva-Familie

Swiss

Viva Grand S

JETZT AUCH _
MIT MITTELMOTOR

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

) ) . . o ¥ : . * KOMPAKTE AUSSENMASSE
wie draul3en, bei der Arbeit oder in der Freizeit. Dafiir legen wir uns ins o UBERALL MOBIL - DRINNEN UND DRAUSSEN
Zeug: Denn langjahrige Erfahrung, clevere Lésungen und internationaler o MODULAR UND INDIVIDUELL ANGEPASST

Support haben ein Ziel: 360° Leben. Lass uns reden. * KOMFORTABEL - ERGONOMISCHES DESIGN

Swiss

Viva Junior Swiss
fva Juni Viva Plus

Swiss

Viva Grand M

Swiss

Viva Grand

Swiss

Viva Junior S

98812 112
rehab,co



