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Nachdem im Jahr 2021 der sehr erfolgreiche virtuelle Kongress aus Jena gesendet wurde, 
trafen sich nun beim 26. Kongress des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirates der DGM 
die Teilnehmenden wieder in Präsenz. Der Elan, das Interesse und die Lust, sich über  
Studien, Verfahren, Ansätze oder Entwicklungen in Diagnostik und Therapie auszutau- 
schen, waren deutliche Zeichen für den Aufwind im neuromuskulären Bereich. Auch die 
große Beteiligung der Industrie nährt die Hoffnung auf therapeutische Erfolge, wohl wis-
send, dass jeweils große Zeitspannen zwischen den ersten Studien bis zur Markteinfüh-
rung von Therapien liegen. Aus DGM-Sicht ist es wichtig, die umfangreichen Bemühungen 
in der Erforschung von Neuromuskulären Erkrankungen auf unterschiedlichen Wegen zu 
unterstützen. Der Kongress im Zweijahresrhythmus ist hierbei sicherlich ein wesentlicher 
Faktor.

In den letzten Monaten wurden in der Bundesgeschäftsstelle zwei Großprojekte ent-
wickelt, die sich jetzt in der Praxis bewähren müssen. Die Webseite www.dgm.org ist 
neu konzipiert worden, um nutzerorientiert Informationen über die DGM zu geben und 
Web-gesteuert diverse Abläufe zu unterstützen. Die neue Internetpräsenz korrespondiert 
mit der internen Datensoftware. Und auch eine komplett neue Vereinssoftware musste 
implementiert und der Datentransfer sorgfältig durchgeführt werden. Wir freuen uns, 
dass beide Projekte nun in die Praxisphase gehen. 

Die DGM-Delegiertenversammlung, das höchstes Organ der DGM, wählt alle drei Jahre 
einen neuen Bundesvorstand. Rechtlich betrachtet, ist dieser DGM-Bundesvorstand das 
ausführende Vereinsorgan; er trägt damit die Gesamtverantwortung für die DGM-Arbeit. 
Während die Satzung – bestimmt von der Delegiertenversammlung mit einer Zweidrittel-
mehrheit – die wesentlichen Aufgaben der DGM vorschreibt, entscheidet der Vorstand 
über die praktische Umsetzung, die passenden Strukturen und über die wesentlichen 
finanziellen und personellen Ressourcen. Auch hier bilden der gegenseitige Respekt sowie 
Motivation, Freude, Miteinander und Teamgeist, die Basis des gemeinsamen Arbeitens. 
Im Juli dieses Jahres wird wieder neu gewählt. Traditionell wird die DGM-Delegiertenver-
sammlung flankiert von der am Vortag stattfindenden Sitzung der Landes- und Diagnose-
gruppenvorständen. Diese „Gemeinsame Sitzung“ ist ein intensives Diskutieren und  
Erarbeiten von vielen Ablaufprozessen innerhalb der DGM. 

Dieser Muskelreport berichtet von vielen weiteren Aktivitäten der DGM. Allen Leserinnen 
und Lesern wünsche ich viel Freude bei der Lektüre.

Joachim Sproß 

Liebe Mitglieder,
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Einladung zur 
Delegiertenversammlung 2023

Am Sonntag, den 16 . Juli 2023 von 9 .30 bis 12 .30 Uhr findet 
im Hessen-Hotelpark Hohenroda die Delegiertenversammlung 
der DGM statt . 

Am Tag zuvor, Samstag, den 15 . Juli 2023 treffen sich von 14 
bis 18 Uhr die Delegierten zur Arbeitssitzung . Dort werden die 
Themen der Delegiertenversammlung vorbesprochen und dis-
kutiert .

Tagesordnung:
1 . Begrüßung durch den Vorsitzenden
2 . Genehmigung des Protokolls der Sitzung vom 3 . Juli 2022
3 . Tätigkeits- und Finanzbericht des Vorstands
4 . Entlastung des Vorstands
5 . Neuwahl des Vorstands
6 . Neuwahl der Finanzkommission
7 . Neuwahl der Beschwerdekommission
8 . Anträge an die Delegiertenversammlung
9 . Verschiedenes

Anträge an die Delegiertenversammlung müssen spätestens am 
18 . Juni 2023 bei der Bundesgeschäftsstelle eingegangen sein .

Tagungsort:
Hessen Hotelpark Hohenroda
Schwarzengrunder Str . 9, 36284 Hohenroda

Zur Arbeitssitzung sind nur die Delegierten oder – im Falle ihrer 
Verhinderung – deren Stellvertretende zugelassen . Die Teilnah-
me an der Delegiertenversammlung selbst steht allen Mitglie-
dern offen . Dabei sind Mitglieder, die nicht Delegierte sind, nicht 
stimmberechtigt . Eine vorherige Anmeldung ist erwünscht .

Dr. Stefan Perschke
1. Vorsitzender

BARRIEREFREIE APARTMENTS 
in Freiburg im Breisgau

Wohnlösungen testen, Ideen für  
zu Hause finden und individuelle  
Hilfsmittelberatung vor Ort nutzen 

•	 günstige Übernachtungspreise  
 mit zusätzlicher Ermäßigung  
 für DGM-Mitglieder

•	 Hausnotruf und Pflegedienst  
 auf Anfrage

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

Jetzt 

Probewohnung

buchen

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

Wahl des Bundesvorstands der DGM
Alle drei Jahre wird turnusgemäß der Bundesvorstand gewählt. Die nächste Wahl findet an der  
Delegiertenversammlung am 15. Juli 2023 statt. Nachfolgend finden Sie die Kandidatenvorstellung  
in alphabetischer Reihenfolge.

Gerhard Graß
Mein Name ist Gerhard Graß, ich bin 
verheiratet, Jg . 1951 . Wir haben einen 
erwachsenen Sohn, der an SMA Typ II 
erkrankt ist . In der DGM bin ich seit 
1987 . Seit Anfang der 90er Jahre bin ich 
Kontaktperson im Landesverband Bre-

men / Niedersachsen . Ab Mitte der 90er Jahre habe ich maßgeb-
lich die Eltern-Kind-Gruppe in Hannover geleitet . Die Leitung 
habe ich 2009 abgegeben . Seit 2011 bin ich als Schatzmeister im 
Bundesvorstand tätig . Beruflich war ich 45 Jahre bei einer deut-
schen Großbank in verschiedenen Bereichen des Privatkundenge-
schäftes tätig, überwiegend im Bereich Kreditvertrieb .  Aufgrund 
meiner beruflichen Kenntnisse bin ich mit wirtschaftlichen Din-
gen gut vertraut . Ich würde gern für eine weitere Periode meine 
Kenntnisse als Schatzmeister der DGM einbringen und meinen 
Teil dazu beitragen, die wirtschaftliche Kraft der DGM weiterhin 
zu stärken und auszubauen, damit ausreichende Mittel zur Erfül-
lung unserer Satzungsaufgaben zur Verfügung stehen . Ich würde 

Das ALS-Apothekenprogramm von Ambu-
lanzpartner ist ein Angebot für Menschen 
mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS), die 
eine Medikamentenbehandlung benöti-
gen. Das Apothekenprogramm umfasst die 
individuelle Versorgung durch Apotheken, 
die sich auf die ALS-Therapie spezialisiert 
haben und an medizinischer Forschung zur 
ALS teilnehmen und die folgenden Leistun-
gen anbieten:

• Apothekenpersonal mit besonderer 
Expertise bei der ALS 

• Dokumentation der Medikamenten-
Behandlung auf dem Ambulanzpart-
ner-Portal

• Datennutzung für klinische Forschung

• Erinnerung an »zur Neige gehende« 
Medikation 

• Unterstützung bei der Rezeptanfor-
derung bei ALS-Ambulanzen oder 
Arztpraxen 

• Herstellung von speziellen Rezepturen 
bei Sprechstörung, Speichelfluss oder 
spastischer Gangstörung (bei Bedarf, 
in Abstimmung mit Arzt)

 
Von der ALS-Apotheke wird die spezielle 
Medikation versorgt, während die sons-
tigen Medikamente weiterhin über die 
wohnortnahe Apotheke bereitgestellt 
werden. Unser gemeinsames Ziel: die ALS-
Therapie mit notwendiger Forschung ver-
binden. 

 

ALS-Apothekenprogramm: 

Versorgung & Forschung

Sie haben Interesse am ALS-Apothekenprogramm? 
Schreiben Sie uns eine E-Mail oder rufen Sie uns an. 

E-Mail:      apotheke@ambulanzpartner.de 
Telefon:    030-8103141-0

Weitere Informationen finden Sie über 
www.ambulanzpartner.de/das-als-apotheken-
programm/

Apothekenprogramm_185x125_20230406.indd   2 06.04.2023   11:04:10

mich sehr freuen, wenn die Mitglieder mir erneut Ihr Vertrauen 
aussprechen würden und ich meine beruflichen Kenntnisse und 
meine privaten Erfahrungen mit muskelkranken Menschen zu 
Gunsten der DGM einbringen könnte . 

Constantin Grosch
Hiermit bewerbe ich mich erneut um ei-
nen Platz im Bundesvorstand der DGM . 
Seit ich denken kann, steht die DGM mei-
ner Familie und mir mit Rat und Tat zur 
Seite . Nun darf ich bereits seit 2017 als 
Teil des Bundesvorstandes meinen Bei-

trag leisten . Ich bin 30 Jahre alt und lebe mit Muskeldystrophie 
des Typs Gliedergürtel . Beruflich darf ich meine Heimatregion 
Hameln/Rinteln als Abgeordneter im niedersächsischen Landtag 
vertreten . Auch im Ehrenamt kann ich nicht unpolitisch sein und 
mische mich hier abseits von Parteilinien in die Behindertenpoli-
tik ein: von den Protesten rund um das BTHG, die Bekämpfung 

Terminabsprache und Buchung: 
T 07665 94470 oder info@dgm .org
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Prof. Dr. med. Ulrike Schara-Schmidt
Mein Name ist Ulrike Schara-Schmidt, ich 
bin Kinderneurologin mit einem Schwer-
punkt „Neuromuskuläre Erkrankungen 
im Kinder- und Jugendalter“ . Im Uniklini-
kum in Essen leite ich die Abteilung für 
die Kinder- und Jugendneurologie und das 

neuromuskuläre Zentrum für Kinder und Jugendliche . Meine Be-
weggründe für den Vorstand zu kandidieren sind:
1 . Die Stimme des Patienten darf durchaus lauter werden kann . Es 
sollen bei wesentlichen Prozessen Patientenorganisationen durch 
ihre VertreterInnen beteiligt werden . Ich unterstütze das Vorge-
hen des „shared decision making“ .
2 . Die Forschung sollte translational sein, d . h . vom Labor zum 
Patienten und anders herum . Bei der Entwicklung von Medika-
menten einschließlich der Studien sollten alle Aspekte zusammen-
getragen werden .
3 . Zunehmend halten komplexe Therapien Einzug in thera-
peutischen Alltag, insbesondere in der Vorreiterrolle bei den 
neuromuskulären Erkrankungen . Wir lernen, dass die Gabe des 
Medikamentes, Vor- und Nachsorge, Sammlung von Langzeit-
daten in der „real-life“ Situation wichtig sind, um positive Effekte, 
Nebenwirkungen, etc . besser zu verstehen . Für diese Punkte und 
mehr will ich mich einsetzen und ich denke mich aufgrund meiner 
langjährigen klinischen Erfahrung, Studienbeteiligung und wissen-
schaftlicher Expertise einbringen zu können . Ich würde mich sehr 
freuen, wenn ich die Möglichkeit dazu bekommen würde .

Prof. Dr. med. Jens Schmidt
Hiermit möchte ich mich Ihnen anlässlich 
der Wahl des Bundesvorstands vorstel-
len . Als Neurologe habe ich über 20 Jahre 
Erfahrung mit neuromuskulären Erkran-
kungen . Als Oberarzt habe ich die neu-
romuskuläre Ambulanz an der Universi-

tätsmedizin Göttingen viele Jahre geleitet . In 2021 wurde ich auf 
den Lehrstuhl für Neurologie an die Medizinischen Hochschule 
Brandenburg berufen und leite die neurologische Universitätskli-
nik in Rüdersdorf bei Berlin .  Seit vielen Jahren bin ich der DGM 
eng verbunden und habe viele Informationsveranstaltungen für 
Betroffene aktiv mitgestaltet . Aktuell bin ich Ko-Vorsitzender des 
NMZ Brandenburg und Vorsitzender des Medizinisch-Wissen-
schaftlichen Beirats der DGM . Es ist mir wichtig, die Versorgung 
für neuromuskulär Erkrankte zu verbessern . Ich bin mir sicher, 
dass ich mich im Vorstand mit meiner engagierten und struktu-
rierten Art sehr konstruktiv zum Wohle der DGM und aller Be-
troffenen einbringen können werde . Über Ihr Vertrauen würde 
ich mich sehr freuen . 

Dr. iur. Stefan Perschke, LL.M.  
(Berkeley)
Ich bin 59 Jahre alt und als Vorsitzender 
Richter am Landgericht Osnabrück tätig . 
Seit 2005 versuche ich, „motiviert“ durch 
meine Spinale Muskelatrophie vom Typ III,  
die DGM im Vorstand zu unterstützen . 

2008 wurde ich erstmals zu dessen Vorsitzenden gewählt, der ich 
seitdem bin .  In den letzten Jahren hat sich der Vorstand intensiv 
darum bemüht, einerseits das Miteinander der Aktiven im Ver-
ein zu stärken sowie andererseits Mediziner und Wissenschaftler 
noch effektiver in die Arbeit einzubinden und dadurch den Verein 
insgesamt so aufzustellen, dass er den Interessen der Mitglieder 
immer besser gerecht werden kann . Nach außen ist die gestärkte 
Gemeinschaft nun durch ein einheitliches Corporate Design sicht-
bar . Ich würde gerne dazu beitragen, das Erreichte durch mei-
ne Mitarbeit im Vorstand weiter zu verfestigen .Insbesondere die 
letzten Jahre haben aber auch gezeigt, dass sich die DGM vielen 
neuen Herausforderungen stellen muss . Da ist zum Beispiel die 
Problematik der gerechten Verteilung zunehmend zur Verfügung 
stehender neuer Behandlungsoptionen . Aber vor allem die in der 
Corona-Krise geführten Diskussionen haben uns schmerzlich vor 
Augen geführt, wie lebenswichtig die richtigen Antworten auf 
ethische Fragestellungen sein können . Hier müssen wir uns ver-
stärkt engagieren . Auch diesen Prozess möchte ich gerne beglei-
ten . So würde ich mich sehr freuen, dürfte ich meine Erfahrung 
eine weitere Amtszeit in den Vorstand der DGM einbringen .

Katharina Kohnen
„Sei du selbst die Veränderung, die du dir 
wünschst für diese Welt .“ (Mahatma Gan-
dhi) Ich bin Katharina Kohnen, 30 Jahre 
jung, habe SMA Typ 2 und wohne und ar-
beite in Leipzig . Seit sechs Jahren bin ich 
bereits im Bundesvorstand der DGM und 

habe die starken gesellschaftlichen Veränderungen miterlebt, wel-
che uns vor neue Herausforderungen stellen . Ich möchte weiter 
die DGM durch alle Aufgaben begleiten und meinen Teil dazu bei-
tragen . Nachdem ich die JungeDGM mitbegründet habe, durfte 
ich die Leitung im September 2022 abgeben, sodass ich neue Res-
sourcen gewonnen habe, die ich nun auch weiter in den Bundes-
vorstand einbringen möchte . Weiterhin bin ich der Jugendarbeit 
als Beisitzerin der JungeDGM eng verbunden . Dieses vielfältige 
Netzwerk zwischen Betroffenen und Aktiven ist mir sehr wichtig, 
denn dadurch wird die DGM zu dem was sie ist: Eine Gemein-
schaft mit und für Muskelkranke .

des IPReG oder die Verfassungsbeschwerde zur Triage . Für eine 
selbstbestimmte und teilhabeorientierte Versorgung von Men-
schen mit Muskelerkrankungen ist es noch ein weiter Weg und die 
täglichen Hürden von Behörden, Krankenkassen und Gesellschaft 
kosten dabei zusätzlich viel Kraft . Deshalb können wir nur ge-
meinsam etwas erreichen . Spenden und Gelder für die Forschung, 
ehrenamtliche Beratung für Betroffene und Angehörige und lautes 
Protestieren gegenüber Politik und Gesellschaft . Bei alledem wür-
de ich mich freuen, auch weiterhin aktiv im Bundesvorstand tätig 
sein zu dürfen .
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Conni Gliese
Bewerbung als Mitglied für die 
Beschwerdekommission
Ich bin Conni Gliese, 65 Jahre alt und 
habe nach einigen Jahren Ungewissheit 
die Diagnose FSHD1 erhalten . Seit sieben 
Jahren bin ich in der DGM aktiv, bin Kon-

taktperson und seit 2020 im Vorstand des Landesverbandes Ham-
burg und leite seit April 2019 eine Selbsthilfegruppe . Ein gutes 
Miteinander in der DGM, die Vernetzung von Mitgliedern und ein 
reger Informationsaustausch sind mir wichtig . Das geht nicht im-
mer ohne Unstimmigkeiten und Konflikte . Gerne setze ich mich 
für das Finden einer für beide Seiten zufriedenstellende Lösung 
ein . Seit 2020 bin ich Mitglied der Beschwerdekommission und 
würde diese Aufgabe auch gerne in der kommenden Wahlperiode 
wahrnehmen . Herzlichen Dank für Ihr Vertrauen . 

Marion Haase
Bewerbung als Mitglied der 
Beschwerdekommission
Mein Name ist Marion Haase . Ich bin 66 
Jahre alt, verheiratet und Mutter einer 
Tochter mit FSHD sowie selbst auch von 
FSHD betroffen . Seit vielen Jahren bin 

ich eng mit der DGM verbunden und seit 2017 Vorsitzende der 
FSHD-Gruppe und Mitglied der Beschwerdekommission . Gerne 
setze ich mich auch weiterhin für Sie ein und bitte Sie um Ihre 
Stimme .

Wahl der Finanz- und der Beschwerdekommission der DGM
Alle drei Jahre werden turnusgemäß die Finanz- sowie die Beschwerdekommission der DGM gewählt. Die 
Wahlen finden ebenfalls an der Delegiertenversammlung am 15. Juli 2023 statt. Nachfolgend finden Sie die 
Kandidatenvorstellung in alphabetischer Reihenfolge.

Tobias Huber
Bewerbung als Mitglied der Finanz-  
sowie der Beschwerdekommission
Ich heiße Tobias Huber, bin Rechtsanwalt und 
Notar in Ravensburg, und seit vielen Jahren 
Mitglied der Finanzkommission und der Be-
schwerdekommission der DGM . Ich stelle 

mich gerne wieder zur Wahl, weil es mir ein großes Anliegen ist, 
auf diese Weise meinen ehrenamtlichen Beitrag für die DGM zu 
leisten . Ich habe bereits 1997 / 1998 meinen Zivildienst in der Bun-
desgeschäftsstelle der DGM in Freiburg-Waltershofen abgeleistet 
und habe hierbei die Arbeit und die internen Abläufe in der DGM 
kennengelernt . Schon damals wurde ich aus voller Überzeugung 
DGM-Mitglied, obwohl ich selbst nicht muskelkrank bin, weil ich 
die Aufgaben und Ziele der DGM für alle Betroffenen und ihre 
Angehörigen sehr wichtig finde und bin seither der DGM treu ge-
blieben . Ich würde gerne auch weiterhin als Mitglied der Finanz-
kommission und der Beschwerdekommission für Sie tätig sein und 
meine Kenntnisse und Fähigkeiten in diese wichtigen Gremien ein-
bringen . Ich bitte deshalb jeweils um Ihre Stimme .

DIE EDAG-ROLLSTUHL-LADEHILFE
Passgenau für verschiedene  

Fahrzeugmarken und  Modelle

EDAG Werkzeug + Karosserie GmbH 
Geschäftsbereich Ladehilfe
Weinbergstraße 1
99817 Eisenach (Germany)  
Telefon: +49 171 5092504  
E-Mail: rollstuhl-ladehilfe@edag.de 
www.edag-rollstuhl-ladehilfe.de 

Möchten Sie  

unser System einmal testen?  

Wir besuchen Sie gern kostenlos  

und unverbindlich mit einem unserer 

umgebauten Fahrzeuge. Rufen Sie uns 

an oder senden Sie eine E-Mail!

Anzeige

Ingrid Künster
Bewerbung als Mitglied der 
Beschwerdekommission 
Seit 1995 bin ich ehrenamtlich im DGM 
Landesverband NRW aktiv: Ich berate 
als Kontaktperson und leite seit 2002 ei-
nen Gesprächskreis für Muskelkranke in  
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Die DGM nimmt Abschied von ihrem Mitglied und Unterstützer Walter Kolb . Walter Kolb ist 
am 3 . März 2023 im Alter von 96 Jahren in Freiburg gestorben . Er hat seit 1959 dort gelebt 
und als Bankdirektor gearbeitet . Der Südbadener von Geburt und aus Überzeugung, war 
dank seines offenen, freundlichen und hilfsbereiten Wesens und seiner Sachkunde beliebt und 
hatte einen großen Interessen- und Bekanntenkreis . So fand der damalige DGM-Vorsitzende, 
Dr . Hans Plankenhorn, ein offenes Ohr bei ihm für seine Bitte, er möge sich für die DGM 
einsetzen . Im dann neu gebildeten Vorstand übernahm Walter Kolb das wichtige Amt des 
Schatzmeisters und begleitete zugleich die Einführung des neu berufenen Bundesgeschäfts-
führers Horst Ganter .

Der Einsatz der neuen Verantwortlichen trug die erhofften Früchte, die DGM konnte sich 
wieder verstärkt ihren eigentlichen Aufgaben zuwenden . Walter Kolb trug seinen Teil dazu 
bei, v . a . auch durch seine Fähigkeit, Verbindungen herzustellen und Beziehungen zu eröffnen . 
Von den damaligen Entscheidungen seien z . B . erwähnt, die Bemühungen um ein Benefizkon-
zert mit Anne-Sophie Mutter und die Planung der Bundesgeschäftsstelle auf einem städ-
tischen Grundstück im Freiburger Stadtteil Waltershofen .

So konnte sich Walter Kolb nach dem Ausscheiden aus dem Bundesvorstand verstärkt weite-
ren sozialen und kulturellen Einrichtungen zuwenden, die ihm schon seit Jahren am Herzen 
lagen . Der DGM blieb er jedoch weiterhin als guter Freund mit Rat und Tat verbunden . An 
Veranstaltungen der DGM nahm er regelmäßig teil . 

Die DGM wird Walter Kolb stets in gutem Gedächtnis behalten 
und ihm ein ehrendes Andenken bewahren .

Für die DGM
Dr. Gerhard Schaal

Der Vorstand informiert

Nachruf auf Walter Kolb

Wolfgang Teufel
Bewerbung als Mitglied der 
Finanzkommission
Als WP / StB war ich viele Jahre Gesell-
schafter-Geschäftsführer einer mittel-
ständischen Wirtschaftsprüfungs- und 
Steuerberatungsgesellschaft . Mittlerwei- 

le bin ich im Ruhestand . Auch bin ich schon viele Jahre Mitglied 
der Finanzkommission der DGM und würde meine Expertise 
gerne weiterhin für Sie einbringen . Aus diesem Grunde melde 
ich mich als Kandidat für die bevorstehenden Wahlen .

Patrick Leopold
Bewerbung als Mitglied der 
Finanzkommission
Mein Name ist Patrick Leopold, ich bin 
34 Jahre alt und arbeite seit mehreren 
Jahren als Finanzprüfer und Controller  
beim Landratsamt Ortenaukreis . Ich 

stehe nun seit nahezu 15 Jahren im Berufsleben regelmäßig mit 
Bezug zur Finanzwirtschaft . Ich bin seit 2020 Mitglied der Finanz-

Neuss . Ich war auch viele Jahre im Landesvorstand mit unter-
schiedlichen Ämtern beraut . Ich bin Dipl . Sozialpädagogin und 
arbeite in Neuss in einem ambulanten neurologischen Rehabilita-
tionszentrum in der Sozialberatung . Aufgrund meiner langjährigen 
Erfahrungen im Umgang mit betroffenen Muskelkranken und ih-
ren Angehörigen weiß ich, wie wichtig eine konfliktfreie Arbeit 
innerhalb der DGM ist, um geplante Ziele zu erreichen . Im Jahre 
2012 war ich schon einmal Mitglied der Beschwerdekommission 
und auch in der laufenden Wahlperiode gehöre ich der Beschwer-
dekommission an . Ich möchte sehr gerne erneut für dieses Amt 
kandidieren und weiterhin für Sie tätig sein . Deshalb bitte ich um 
Ihre Stimme . Herzliche Grüße aus Neuss .

kommission der DGM . Ich selbst leide an einer Muskelerkrankung 
und kenne daher die DGM seit Kindauf . Mir persönlich ist es ein 
großes Anliegen, auf diese Weise meinen ehrenamtlichen Beitrag 
für die DGM zu leisten . Ich würde gerne weiterhin als Mitglied der 
Finanzkommission für Sie tätig sein und mein Know-how in dieses 
wichtige Gremium einbringen . Ich bitte deshalb um Ihre Stimme . 
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10 Jahre Fundraising / Öffentlichkeitsarbeit

Die DGM stützt sich mit ihrer Aufgaben-
vielfalt der der Forschungsförderung und 
Soziale Beratung auf Einnahmen über 
Spenden, Zuwendungen und Erbschaften . 
Einen wesentlichen Beitrag für die Einfüh-
rung des systematischen Fundraisings hat 
in den letzten zehn Jahren Patricia Habbel-
Steigner geleistet . Ihr DGM-Start war im 
Januar 2013, sodass sie pünktlich zur Ice 
Bucket Challange im Jahre 2014 eingear-
beitet war . Ihre Herangehensweise in der 
Außendarstellung der DGM, der Kommu-

nikation mit den vielen Unterstützern und 
Implementierung von Fundraisingmodulen 
ist geprägt von einer hohen Transparenz, 
Ehrlichkeit und persönlichen Note . 

Bei einem gemeinsamen Mittagessen wur-
den die persönlichen, kollegialen und fach-
lichen Kompetenzen von Patricia Habbel-
Steigner hervorgehoben . Mit Dank für 
Ihren Einsatz und Ihrer Expertise wurde 
auf Ihr Wohl angestoßen . 

Gratulation an  
Patricia Habbel-Steigner  
durch das Team der  
Bundesgeschäftsstelle
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Aus der Geschäftsstelle

Fünf Jahre Leitung der Öffentlichkeitsarbeit

Wie schnell sind die letzten fünf Jahre verlaufen – seit dem 1 . März  
2018 leitet Julia Mikus den Bereich Öffentlichkeitsarbeit und 
Fundraising in der Geschäftsstelle der DGM . Dazu haben sich 
nun das Geschäftsstellenteam zusammengetroffen, um auf das 
„kleine“ Jubiläum anzustoßen .

In einer kleinen Rückschau haben sich so viele Projekte, Auf-
gaben, Flyer, Handbücher, (Muskel-)Reporte und Guidelines 
aufzeigt, die maßgeblich von der Jubilarin geführt worden sind . 

Das Mammutprojekt „Webseite“ war bestimmt dominierend in 
den letzten Monaten . Das große Engagement, ihre Detailpflege 
und die sehr persönliche Teamarbeit zeichnet die Arbeit mit Julia 
Mikus aus .

Insofern war der große Blumenstrauß auch als Dankeschön ge-
dacht für die wichtige, erfolgreiche und kollegiale Art, mit der 
Julia Mikus ihren Einsatz in der DGM ausführt .

Gratulation an Julia Mikus 
durch das Team der Bundes-
geschäftsstelle

Neue DGM-Webseite bald online

Unter unserer bekannten Domain www .dgm .org ist – so die 
Planung zum Redaktionsschluss dieses Muskelreports – ab 24 . 
Mai 2023 unser neuer Webauftritt zu sehen . Bereits 2021 be-
gannen die Vorarbeiten zu dem großen Projekt . Ziel war zum 
einen, eine Website zur Verfügung zu stellen, die technisch wie-
der sicher und auf dem neuesten Stand ist . Aber auch die neue 
Struktur von www .dgm .org, ihr Inhalt, neue Module und ihr De-
sign sollen den Nutzerinnen und Nutzern ermöglichen, Infor-
mationen, die sie suchen, schnell und selbsterklärend zu finden .  
Und das sowohl auf dem Tablet, dem PC und auch mobil . 

Denn 60 Prozent unser Besucher nutzen das Smartphone, um 
uns im Netz zu finden . Die Bedürfnisse unserer verschiedenen 
Zielgruppen standen folglich im Mittelpunkt, als die achtköp-
fige Arbeitsgruppe, bestehend aus ehrenamtlich Aktiven in der 
DGM und Mitarbeitenden der Bundesgeschäftsstelle, erstmals 
zusammenkam . Gemeinsam mit der beauftragten Agentur, die 
unseren Relaunch, also die geplante vollständige Überarbeitung 
des Webauftritts, begleitet und mit uns umsetzt, tauchten wir 
zunächst in die Konzeptarbeit ein . Wir beschäftigten uns mit den 
Zielen des Relaunches, mit Zielgruppen und Beispielnutzerinnen 

Oben: Patricia Habbel-Steigner beim  
„Einbauen“ des neuen Tools für Spendenaktionen 
links: Julia Mikus beim Überblick Behalten
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und -nutzern, die zu ihren Fragen und Anliegen auf www .dgm .org  
Antworten finden wollen .

Eine neue Anforderung sollte unsere neue Webseite ebenfalls 
erfüllen: Sie soll mit der – in einem zweiten Projekt parallel er-
neuerten – Software zur Mitglieder- und Spendenverwaltung 
„sprechen“ können . Diese Abstimmung erwies sich in der Um-
setzung komplexer als gedacht . Wir sind jedoch unterdessen 
sehr zuversichtlich, dass die verschiedenen Schnittstellen ad-
ministrative Arbeiten erleichtern und Fehlerquellen minimieren 
werden .

Unsere Mitglieder sind eine zentrale Nutzergruppe unserer 
Website . Darum auch die Frage an Sie: Wie gefallen Ihnen der 
Besuch der Webseite und unsere neuen Module? Wie finden Sie 
sich auf www .dgm .org zurecht? Wir freuen uns auf Ihr Feedback 
an info@dgm .org . Auch wenn wir es nicht schaffen werden, auf 
alle Rückmeldungen und Anregungen persönlich zu reagieren, 
so versichern wir Ihnen, dass diese in die laufende Weiterent-
wicklung einfließen werden . Denn mit dem Tag des Relaunches 
beginnt die stetige Arbeit an der weiteren laufenden Verbesse-
rung unseres Webauftritts!

Wir danken der Techniker Krankenkasse für die finanzielle Un-
terstützung bei der Umsetzung des Relaunches .

Julia Mikus 
Leitung Öffentlichkeitsarbeit und Fundraising

Einsteigerschulung  
für Kontaktpersonen  
in Hohenroda

Schon eine ganze Weile beschäftigte mich der Gedanke, mich 
ehrenamtlich für die DGM als Kontaktperson zu engagieren . 
Nun folgten Taten . Vom 3 . bis 5 . März 2023 veranstaltete die 
DGM ein Schulungswochenende für Einsteiger . Diese Gele-
genheit kam wie gerufen für mich und so meldete ich mich 
prompt an und war gespannt, was mich an diesem Wochen-
ende erwarten wird . Meine Erwartungen wurden in vielerlei 
Hinsicht übertroffen .

Am Freitag erfolgte die Anreise im Hessen Hotelpark im 
schönem Hohenroda . Ein tolles Hotel, für dieses Event . Zum 
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Anschließend gab es eine Menge theoretischen Input und prak-
tische Übungen für die Arbeit als Kontaktperson, welche durch 
Herrn Stefan angeleitet wurden . Dieser Input hatte einen großen 
Mehrwert, da man hier ein gutes Gefühl dafür bekam, was auf 
eine Kontaktperson zukommen wird und mit welchem „Hand-
werkzeug“ man sich die Arbeit als Kontaktperson leichter macht . 
Die Mittagspause nutzten viele wieder für den Austausch unter-
einander oder mit den Referierenden oder für einen Spaziergang 
in der traumhaften Umgebung . Am Nachmittag wurde unser Be-
wusstsein darauf gelenkt, welche Kraftquellen und Stärken jeder 
einzelne von uns mitbringt . Frau Hartwein und Herr Stefan un-
terstützen uns hierbei . Auch wir brachten viele Ideen ein . Es war 
spannend, aus welchen Kraftquellen die anderen Teilnehmenden 
schöpfen, wenn sie Bedarf haben . 

Am Ende des Tages konnten offengebliebene Fragen geklärt 
werden, bevor es zum Abendessen ging . Auch an diesem Abend 
saßen wir lang zusammen, tauschten uns aus, lachten miteinan-
der und hatten tolle Gespräche . Besonders toll fand ich, dass 
hierbei auch die Gesprächspartner wechselten, so dass man am 
Ende des Wochenendes das Gefühl hatte, viele neue Kontakte 
geknüpft zu haben . 

Nach einer erholsamen Nacht war auch schon der letzte Tag des 
Schulungswochenendes angebrochen . Wir starteten mit einem 
lebendigen medizinischen Vortrag über neuromuskuläre Erkran- 
kungen durch Dr . Karsten Kummer aus Göttingen . In diesen zwei 
Stunden konnten wir sehr viel über neumuskuläre Erkrankungen 
lernen . Der Vortrag war spannend und lehrreich zugleich und ein 
absoluter Gewinn für mich . 

Dann neigte sich das Schulungswochenende dem Ende entge-
gen . Voller Stolz nahm ich mein Zertifikat entgegen . Hinter mir 
liegt ein großartiges Wochenende, voller nützlicher Informatio-
nen, mit netten Kontakten und engagierten Referierenden, die 
das Herz am richtigen Fleck haben . 

Ein großes Dankeschön an alle Mitwirkenden und Organisatoren!

Jenny Nikitin, 
Kontaktperson 

einen, weil es sehr zentral in Deutschland liegt, zum anderen, 
weil es barrierefrei ist . Die Zimmer waren sehr sauber und das 
Essen fantastisch . 

Nach der Anreise wurden alle Schulungsteilnehmer mit Kaffee, 
Tee und Snacks versorgt . Danach erfolgte die offizielle Begrüßung 
durch den Vorstandsvorsitzenden der DGM, Dr . Stefan Perschke .  
Auch die hauptamtlichen Mitarbeitenden Franz Stefan und Sonja 
Hartwein, welche uns das gesamte Wochenende begleitet und 
geschult haben, begrüßten uns sehr freundlich . Schnell war mir 
klar, dass es bei dieser freundlichen Atmosphäre nur ein gutes 
Wochenende werden kann . Dieses Gefühl bestätigte sich noch-
mals, als sich die Schulungsteilnehmenden untereinander vor-
stellten . So viele nette Menschen, die hier zusammengekommen 
sind! Angehörige und Betroffene waren vertreten . 

Der sehr interessanten Vorstellungsrunde folgte der DGM-
Bundesgeschäftsführer Joachim Sproß, um uns einen Einblick in 
Aufbau, Struktur und Organisation der DGM zu geben . Mit sei-
nem breiten Wissen konnte er alle Fragen der Schulungsteilneh-
menden kompetent und sehr sympathisch beantworten .

Sonja Hartwein versorgte uns anschließend mit Informationen 
über die Ressourcen der DGM . Dies war sehr hilfreich, dann 
hier wurde mir klar, wie viel Unterstützung ich bei meiner zu-
künftigen Arbeit als Kontaktperson durch die DGM bekommen 
werde . Sehr viele, wirklich hilfreiche Listen und Informationen 
sind auf www .dgm .org zu finden, was den Einstieg in die Arbeit 
als Kontaktperson deutlich vereinfacht . Zusätzlich wurden wir 
unter anderem über die Möglichkeiten der Sozial- und Hilfsmit-
telberatung durch die DGM informiert .

Zum Tagesabschluss kamen alle Teilnehmenden zusammen und 
nutzen die Zeit für Gespräche untereinander . Den respektvollen 
Austausch mit den Anderen habe ich als sehr wertvoll empfun-
den . Viele, darunter auch ich, saßen bis spät in den Abend zu-
sammen, um sich zu unterhalten und Erfahrungen zu teilen . 

Der Samstag startete mit einer ruhigen Bewusstseinsübung 
durch Franz Stefan . Hierbei stand die Bedeutung der Erkrankung 
für die angehenden Kontaktpersonen im Vordergrund . Es blieb 
anschließend genug Zeit, um sich darüber mit andern Schulungs-
teilnehmenden auszutauschen .

Jenny Nikitin
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Grußkarten-Kollektion 2024 in Vorbereitung

Schon ist die neue Kollektion in Arbeit . 
Freuen Sie sich wieder auf schöne Mo-
tive . Im nächsten Muskelreport finden 
Sie den neuen Flyer . Das ist so rechtzei-
tig, dass Sie sich beim Verkauf der neuen 
Kollektion engagieren können . Ich setze 
auf Ihr Engagement und gehe davon aus, 
dass wieder Viele – auch mit kleinen Be-
stellungen – die Aktion zu einem Erfolg 
machen! Wir hoffen, dass auch diesmal 
wieder für jeden Etwas dabei ist! Es zeigt 
sich, dass Engagement und aktive Akqui-
se (siehe das Beispiel von Familie Rieger 
im Muskelreport 1 2023) wichtig ist und 
zum Erfolg führt .

Dass wir in den letzten Jahren keine ak-
tive Akquise bei Firmen machen konnten, 
ist ein Grund für den schleichenden Um-
satzrückgang . Denn im letzten Jahr haben 

nur wenige Firmen ihre Weihnachtsgrüße 
auf unseren Karten verschickt . Wenn sich 
in unserem Kreis jemand fände, der sich 
dieser Aufgabe widmen könnte, wäre  
das eine tolle Sache!

Hier noch die versprochene Nachliefe-
rung einiger Zahlen: Der Kartenverkauf 
im Jahr 2022 belief sich auf 7 .209 Stück 
(8521 im Jahr 2021) somit ist auch der 
Gewinn von 4 .239 Euro (4 .900 Euro im 
Jahr 2021) etwas niedriger ausgefallen .

Bleiben Sie mit uns am Ball, denn es ist 
trotz der vielen anderen Kommunikati-
onsmöglichkeiten immer noch attraktiv, 
in dieser schnelllebigen Zeit greifbare 
Post zu versenden . 

Halten Sie auch weiterhin Ausschau nach 
neuen, attraktiven Motiven, die für Weih-
nachts- und Grußkarten geeignet sind . 
Besonders sind wir auf der Suche nach 
schönen weihnachtlichen Motiven, da 
Weihnachtskarten den größten Teil des 
Umsatzes ausmachen . 

Gerne stehe ich für alle Fragen rund 
um die Grußkarten-Aktion zur Ver-
fügung: 
Cäcilia Sander-Berger
Lindelstraße 11, 55452 Guldental
T 06707 7232 (bitte abends anrufen)
caecilia .sander-berger@dgm .org

Sieben Tage rund um die Uhr Bestellung 
unter: www .dgm .org/publikationen
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Die schlechte Nachricht gleich vorweg, 
2024 wird es keinen neuen DGM-Ka-
lender geben . Dafür gibt es mehrere 
Gründe . Wir konnten das Fotoarchiv 
des großartigen Naturfotografen Martin  
Siepmann als Motivvorlage nutzen . Vie-
len Dank nochmals an dieses schöne 
Abschiedsgeschenk! In diesem Archiv 
sind viele hervorragende Aufnahmen, 

Viel Glück, aber kein DGM-Kalender für 2024

jedoch nicht auf alle Jahreszeiten gleich-
mäßig verteilt oder die Aufnahmen sind 
im Hochformat aufgenommen und wir 
benötigen querformatige Fotos für den 
Kalender . Der zweite Grund sind die ho-
hen Produktions- und Portokosten . Wir 
wollten weder an der Qualität, noch an 
der Größe des Kalenders Abstriche ma-
chen, denn beides hätte die Wirkung der 

Fotos geschmälert . Aus diesen Gründen 
haben wir uns entschieden, keinen neuen 
Kalender zu produzieren .

Dennoch wünschen wir allen auch ohne 
Kalender jede Menge Glück für 2024!

Die gute Tat

Auch eine Möglichkeit, vergnüglich  
und unterhaltsam Spenden zu sammeln

Uns erreichte folgender Bericht von Carmen Bissert über ihr 
besonderes Spendenturnier: 

„Am Wochenende 10 . bis 12 . März 2023 fand in Ulm mit 16 Teil-
nehmenden unser Tac-Turnier statt . Insgesamt haben 23 Leute 
gespendet, auch einige die nicht vor Ort am Turnier teilnehmen 
konnten . Für das Turnier haben wir unsere kleine Zwei-Zimmer-
Wohnung in einen Turnierplatz verwandelt, so dass an mehreren 
Tischen gleichzeitig gespielt werden konnte . Tac ist ein Brett-
spiel, bei dem jeweils zwei Teams gegeneinander antreten und 
bei dem es auf Kartenglück, strategisches Taktikgeschick, aber 
auch auf das Verstehen der beiden Teammitglieder ankommt, 
denn man darf sich nicht laut miteinander absprechen .

Am Freitag und Samstag fanden die Vorrunden statt, die Sieger 
kamen jeweils weiter . Manche Spiele endeten denkbar knapp 

und alle Teams waren mit viel Leidenschaft und Kampfgeist da-
bei . Unser Turnier gipfelte dann natürlicherweise am Sonntag 
mit dem großen Finale am Nachmittag, wobei unsere beiden 
"Teilnehmerküken" Laura und Anna das Turnier gewannen .

Um am Turnier teilnehmen zu können, haben alle gerne für die 
DGM gespendet . Einige Teilnehmende, die mit Brettspielen nor-
malerweise nicht so viel am Hut haben, haben trotzdem mitge-
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Im Februar 2023 erreichte uns der stolze Betrag von über 1 .000 
Euro, der an die Diagnosegruppe ALS eingegangen ist . Familie 
Schindler hat diese Spenden auf einer Geburtstagsfeier zu Guns-
ten der DGM gesammelt . Die Familie ist durch die Erkrankung 
eines Familienmitgliedes auf die DGM aufmerksam geworden . 
Es liegt ihr am Herzen, dass die Aktivitäten zu ALS innerhalb der 
DGM weiterhin unterstützt werden . 

Unser Dank geht an Familie Schindler, welche sich durch die 
DGM gut begleitet fühlt und nicht alleine gelassen wird .

Tatjana Reitzig
ALS-Gruppe in der DGM

Die hier vorgestellten Spendenaktionen sind Beispiele für all-
tägliche Gelegenheiten, die zum Anlass für das Sammeln von 
Spenden genutzt werden können . Mit einem eigenen Tool 
auf unserer neuen Webseite werden solche Spendenakti-
onen für die DGM in Zukunft noch leichter umzusetzen sein . 

Unter dem Menüpunkt „Spendenaktionen“ können Sie 
Ihre eigene Aktion starten und Familie, Freunde, Bekann-
te, Arbeitskollegen einladen, Ihren Aufruf zu teilen und um 
die Unterstützung mit einer Spende für die DGM bitten . 
Spendende überweisen dann schnell und sicher direkt on-
line und erhalten eine entsprechende steuerlich absetzbare 
Zuwendungsbescheinigung .

Seien Sie neugierig auf die neue Möglichkeit, Gutes zu 
tun und schauen Sie ab dem 24 . Mai 2023 auf der neuen  
Webseite unter www .dgm .org/spendenaktionen . Sie wer-
den überrascht sein, wie einfach es geht .
  
Weitere Informationen über Spendenaktionen gibt Ihnen 
Patricia Habbel-Steigner unter T 07665 944 717 .

Die gute Tat

Anzeige

ARMUNTERSTÜTZUNGSSYSTEM

Medizinprodukt gem. MDR 2017/745

ORFOMED UG (haftungsbeschränkt) 
Essenbacher Str. 23 · 91054 Erlangen
Tel +49 (0) 9131 97 43 550 · Mail info@orfomed.de

ORFOMED.DE

HMV-NR. 02.10.01.0005
Mobilitätsunterstützung bei 
funktioneller Beeinträchtigung 
der Armaktivität

Mit AGITO® sind 
viele alltägliche 

Bewegungs abläufe 
wieder möglich.

Besuchen Sie uns auf den  
REHA - Fachmessen  

und entdecken Sie passende 
Anwendungsmöglichkeiten.

IRMA 
 Fachmesse
Stand E40

REHAB 
Fachmesse

dm-arena  
P26

macht, nur um den guten Zweck zu unterstützen . So sind stolze 
700 Euro für die Forschung an ALS zusammengekommen . Wir 
hatten alle viel Spaß zusammen und freuen uns schon auf das 
nächste Turnier .“

Einen ganz großen Dank an Carmen Bissert für den Einfalls-
reichtum, aus einem einfachen Kartenturnier eine erfolgreiche 
Spendenaktion zu machen und noch einen herzlichen Dank den 
Teilnehmenden und Spendern .

Geburtstagspende von 
Familie Schindler  
aus Fulda

Familie Schindler bei 
einem Hochzeitsfest

Eigenes Tool 
für Spendenaktionen 
auf unserer neuen 
Webseite
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Veranstaltungen

Treffen der Jugendbeauftragten in Freiburg 

Für 31 . März und 1 . April 2023 wurden alle Jugendbeauftragten  
nach Freiburg eingeladen . Letztes Jahr bei der Gemeinsamen 
Sitzung der Landesverbands- und Diagnosegruppenvorsitzen- 
den sowie des Bundesvorstands wurde die Bundesgeschäfts-
stelle (BGS) gebeten, ein Treffen zu organisieren und durch-
zuführen . Zusammen mit dem Sprecher der Landesvorsitzen-
den sollte es um die Aufgaben und Erwartungen an das Amt  
„Jugendbeauftragte“ gehen . 

Am Freitagvormittag ging es los mit einer Führung durch die 
BGS, dadurch konnten wir viele Mitarbeitende und ihre Tä-
tigkeitsfelder persönlich kennenlernen . Es war schön, zu den 
Stimmen am Telefon endlich auch die dazugehörigen Gesichter 
und Persönlichkeiten kennen zu lernen . Im Anschluss gab es 
ein gemeinsames Mittagessen, so konnten wir weiter Kontakte 
knüpfen . Als nächstes zeigte Sybille Metzger uns die zwei Pro-
bewohnungen . Joachim Sproß referierte über die DGM allge-
mein und unsere Organisationstruktur . Er informierte uns au-
ßerdem über einige aktuelle Projekte . Danach stellten Gudrun 
Reeskau und Dr . Sebastian Friedrich uns ihr Forschungspro-
jekt vor zum Thema Transition – Übergang von der Kinder- 
in die Erwachsenenmedizin bei Muskeldystrophie Duchenne  
(www .growdmd .org und www .uniklinik-freiburg .de/imbi/seve-
ra/growdmd .html) . Sie besprachen mit uns Ideen, um Teilneh-
mende zu finden und wie die Fallbeispiele für die Wissenschaft-
ler am besten zusammengestellt werden können . 

LandesverbändeBaden-Württemberg

Treffen der Kontaktgruppe  
Spinobulbäre Muskelatrophie,  
Typ Kennedy – SBMA 

Die Zeit am Freitag wurde genutzt, um über die Jugendarbeit 
innerhalb der Landesverbände zu diskutieren . Inwieweit sollen 
und dürfen die einzelnen Jugendbeauftragten der Landesver-
bände zusammenarbeiten . Welche Erwartungen müssen wir als 
Jugendbeauftragte erfüllen? Am Freitagabend ging es dann zum 
gemeinsamen Abendessen, so konnten wir uns auch privat bes-
ser persönlich kennenlernen . 

Am Samstagvormittag ging es gleich weiter mit der Konzep-
tion der Jugendarbeit innerhalb der Landesverbände . Bei den 
Jugendbeauftragten ist der Wunsch nach einem regelmäßigen 
lockeren Erfahrungs- und Ideenaustausch sehr groß . Wie das 
in Zukunft umgesetzt werden soll, wird sich erst noch bei der 
nächsten Gemeinsamen Sitzung im Rahmen der Delegiertenver-
sammlung entscheiden . 

Ein klares Ergebnis ist Treffens ist: Alle wünschen sich eine her-
vorragende Jugendarbeit innerhalb der DGM und haben da-
durch ein gemeinsames Ziel! 

Vielen Dank nochmal für das herzliche Willkommen von allen in 
der BGS und die gute Bewirtung . Wir haben uns alle sehr wohl 
gefühlt . Und ein großes Dankeschön an Franz Stefan, der dieses 
Treffen hauptsächlich organisiert und durchgeführt hat .

Hanna Zuckermandel

Dieses Jahr werden wir wieder ein richtiges vor-Ort Treffen der 
Kontaktgruppe SBMA – Spinobulbäre Muskelatrophie Typ Kennedy  
durchführen . 

Die Veranstaltung findet am 
24. Juni 2023 von 10 bis ca. 16 Uhr in Ulm statt.

Ort
Seligweiler Hotel & Restaurants
Seligweiler 1, 89081 Ulm-Seligweiler
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Programm
• Prof . Dr. Rosenbohm:  

SBMA Studie, Reha RKU
•	 Prof. Dr. Ludolph:  

SBMA, Forschung Neues und Internationales
•	 Frau Lindner-Pfleghar:   

Dysphagie bei SBMA, Logopädie, FEES
•	 Mitarbeitende der KKH:   

Elektronische Gesundheitskarte / Patientenakte 
•	 Austausch und Ausklang

Wir würden uns freuen, viele von Ihnen am 24 . Juni 2023 in 
Seligweiler wiederzusehen oder auch neue Betroffene oder In-
teressierte kennen zu lernen . 

Anmeldung 
ab sofort und weitere Informationen erhalten Sie von:
Horst Steck
horst .steck@dgm .org
T 0171 2254146

Bundesverdienstkreuz für Elisabeth Schäfer und Albertine Deuter

Elisabeth Schäfer
Elisabeth Schäfer initiierte 1994 nach dem Tod ihres an ALS er-
krankten Mannes den ersten Süddeutschen ALS-Gesprächskreis 
in München, der bis heute mit großer Teilnehmerzahl (ca . 60 bis 
80 Personen) stattfindet . Sie war und ist aktiv als Ansprechpartne-
rin für ALS-Betroffene und deren Angehörige – immer mit einem 
offenen Ohr und auch bereit, die Anliegen der Betroffenen ge-
genüber Behörden und Kostenträgern zu vertreten . Frau Schäfer 
engagiert sich nach wie vor in der Organisation und Koordination 
dieser Veranstaltungen, inzwischen gemeinsam mit hauptamt-
lichen und anderen ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen der DGM . 
Als 1995 die Beratungsstellen des Landesverbandes gegründet 
wurden, bekam die Vorstandstätigkeit mit Arbeitgeberaufgaben 
für insgesamt zehn Mitarbeiterinnen eine völlig neue Bedeutung . 
Zunächst nahm Frau Schäfer als „ALS-Beauftragte“ des Landes-

Komplexe Hilfsmittelversorgung 
für Patienten mit 
neuromuskulären Erkrankungen

Mobilität Kommunikation Umfeldsteuerung Rollstuhlsondersteuerung

Berlin 033731 702611 ❘ Mülheim a. d. Ruhr 0208 780158-0 ❘ Hamburg 040 50099494
Weitere Infos unter: 
www.talktools-gmbh.de
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und positiv geformt . Die Zusammenarbeit mit den Ärzten an 
den Kliniken hat von Anfang hervorragend geklappt und Frau 
Deuter wird dort als „Fachfrau“ gerne zu Beratungen hinzuge-
zogen . Wegen ihrer zugewandten und fürsorglichen Art, ihrer 
Geduld und Empathie für neuromuskulär Erkrankte mit meist 
verkürzter Lebenszeit, ihrer konstruktiven Zusammenarbeit ist 
sie nicht nur innerhalb der Kliniken, sondern auch bei unseren 
Ratsuchenden eine hochqualifizierte und gefragte Beraterin . 
Darüber hinaus hat sich Albertine Deuter auch außerhalb ihrer 
normalen Arbeitszeit, also in ihrer Freizeit, sehr oft für persön-
liche Probleme von Klienten eingesetzt . In verschiedenen Gre-
mien, wie z . B . dem Behindertenbeirat, hat sie sich immer für 
die Belange der neuromuskulär Erkrankten eingesetzt . So hat 
sie z . B . an der Entwicklung der Bedarfsermittlung mitgewirkt, 
Segelwochenenden, Gesprächskreise und Gruppen begleitet .  

Dieses Engagement von Frau Schäfer und Frau Deuter wurde 
mit der Verdienstmedaille des Verdienstordens der Bundesre-
publik Deutschland ausgezeichnet . Die Auszeichnung wurde in 
einer Feierstunde am 20 . März 2023 durch die Bürgermeisterin 
Veronika Dietl im Neuen Rathaus München vorgenommen .

LandesverbändeBayern

verbandes an Vorstandssitzungen teil, im Jahr 2000 wurde sie 
erstmals in den Vorstand gewählt . Ein Jahr später verstarb der 
damalige Schatzmeister überraschend und Frau Schäfer über-
nahm dieses anspruchsvolle Amt . Äußerst zuverlässig sorgt sie 
dafür, dass Anträge rechtzeitig gestellt, Rechenschaftsberichte an 
Kostenträger zuverlässig verfasst und weitergeleitet und Spen-
den sorgfältig verwaltet werden . Zudem beschäftigt sie sich mit 
Fragen der Dokumentation und Statistik, der Beschaffung von 
Dienstfahrzeugen und vielen anderen Dingen, die zu einer Vor-
standstätigkeit gehören .  Sie übernimmt die Kostenabwicklung 
für Familienwochenenden und Projekte und hilft mit, die Gelder 
für möglichst viele gute Patientenveranstaltungen einzusetzen . 
2009 wurde Frau Schäfer mit der „Silbernen Ehrennadel“ des 
Paritätischen Wohlfahrtsverbandes und 2017 mit der „Goldenen 
Ehrennadel“ des Bundesverbandes der DGM ausgezeichnet . 
Seit 2018 ist Frau Schäfer als Vorstandsvorsitzende für unseren 
Bayerischen Landesverband tätig und trägt Verantwortung für 
den gesamten Verein . Als örtliche Ansprechpartnerin des Vor-
standes für das Neuromuskuläre Zentrum in München ist Frau 
Schäfer zudem eine wichtige Ansprechpartnerin für die dort tä-
tigen Ärzte und Mitarbeiterinnen des Landesverbandes . 

Albertine Deuter
Albertine Deuter hat am 1 . Januar 1996 als Diplom-Sozialpä-
dagogin an unserer Beratungsstelle in München ihren Dienst 
angetreten . Sie hat die Beratungsstelle maßgeblich geprägt 

Mitgliederversammlung 

Wir freuen uns außerordentlich, dass wir die Mitgliederver-
sammlung in diesem Jahr wieder in Präsenz durchführen können .  
Gem . § 9 (1) der Satzung laden wir Sie zur Mitgliederversamm-
lung ein am Samstag, 24. Juni 2023 ab 10 Uhr in der Dr . 
Becker-Kiliani-Klinik, Schwarzallee 10, 91438 Bad Windsheim .

Programm
ab 10 Uhr Eintreffen der Mitglieder

10 .30 Uhr Mitgliederversammlung mit folgender Tagesordnung

1 . Begrüßung (Schäfer)
2 . Jahres-/Rechenschaftsbericht (Schäfer), wir be  
 ziehen uns damit auf den Jahresbericht, der   
 Ihnen per E-Mail zugegangen und auf der   
 Internetseite abrufbar ist
3 . Personal (Schäfer)
4 . Internet, soziale Medien,  
 Öffentlichkeitsarbeit (Kühnicke-Dippold)
5 . JungeDGM (Dippold)
6 . Finanzbericht (Krischer)
7 . Bericht Kassenprüfer (Roth)
8 . Entlastung des Vorstandes
9 . Anträge, Anregungen und Wünsche der  
 Mitglieder

12 Uhr Vortrag von Dr . Cordes „Beatmungstherapie bei  
 neuromuskulären Erkrankungen“ (Akutbehandlung,  
 Sauerstofftherapie und Heimbeatmung)

13 .15 Uhr Mittagessen – die Klinik lädt uns dazu kostenfrei ein!

14 Uhr  Klinikrundgang oder Austausch der Mitglieder 

15 Uhr Workshop mit Markus Dippold zum Thema  
 Atemtraining: Markus Dippold wird uns eine  
 spezielle Atemtechnik – die Zirkular-Atmung –  
 erklären und mit seinem Didgeridoospiel vorführen . 

Um den Ablauf möglichst effektiv zu gestalten, 
bitten wir um Anmeldung möglichst per E-Mail 
an Sabine Berger, berger@dgm-bayern .de . 

Anmeldeschluss ist der 15. Juni 2023.

Nähere Information zur Anmeldung finden Sie hier: 
https://dgmbayern .de/30-04-2022-online-landesverbandstref-
fen-und-mitgliederversammlung/ 

Bitte denken Sie daran, Ihre E-Mail-Adresse bei der Bundesge-
schäftsstelle unter info@dgm .org zu hinterlegen . 

 Ihr Vorstand des Landesverbandes Bayern



Muskelreport  •  02/2023 19

Landesverbände Bayern

Anzeige

Seminarwochenende „Körperlich und geistig zur Ruhe kommen“ 
für erwachsene Muskelkranke und ihre Zugehörigen

Körperlich und geistig zur Ruhe zu kommen ist für uns alle 
wichtig . Wir wünschen uns innere Gelassenheit und Ruhe, doch 
der oft fordernde Alltag macht es manchmal schwer, in unserer 
Mitte zu bleiben . An diesem Wochenende möchten wir die-
sem Thema Raum geben . Wir werden in Kontakt mit unserem 
Atem kommen und mit kleinen Bewegungs-und Entspannungs-
übungen Bewusstheit entwickeln, um die Herausforderungen 
unseres Alltags ruhiger und gelassener meistern zu können . Es 
wird genügend Zeit zum Austausch in der Gruppe geben . 

Zeit: 10. bis 12. November 2023
Beginn Freitag ab 14 Uhr, Ende Sonntag nach dem Mittagessen

Seminarleitung
Anne Mosbauer, Dipl. Sozialpädagogin | Albertine Deuter, Dipl. 
Sozialpädagogin | Christine Kulla, Physiotherapeutin | Dipl. Päda-
gogin, Yogalehrerin | DGM Landesverband Bayern e . V .

Ort: Wartaweil 45, 82211 Herrsching am Ammersee 

Das barrierefreie Haus in Wartaweil liegt in landschaftlich reiz-
voller Umgebung, direkt am Ammersee . Es ist gut mit dem 
Auto erreichbar . Vom Hauptbahnhof in München fährt die  
S-Bahn S 8 nach Herrsching . Taxen stehen üblicherweise vor 
dem Bahnhof . Die Einzel- oder Doppelzimmer sind barriere-

frei, mit einem behindertengerechten Bad . Pflegebetten sind 
vorhanden . Sie können sich gerne www .wartaweil .de/das-haus .
html informieren . Bitte bringen Sie individuelle Hilfsmittel mit .
Wir haben 20 Zimmer reserviert und bitten um 
Anmeldung bis 10. Juli 2023. 

Bitte melden Sie sich bei  Frau Thaller, T 089 4400-57410 oder 
thaller@dgm-bayern .de . Sie erhalten dann ein Anmeldeformular .

Bezuschusst wird die Veranstaltung durch das Zentrum Bayern 
Familie und Soziales und den DGM Landesverband Bayern e .V . . 
Sie zahlen nur einen Teil der tatsächlichen Kosten: 75 Euro pro 
Person für Seminar, Unterkunft und Verpflegung (Getränke 
werden individuell abgerechnet) . Sie können Ihre Bettwäsche 
und Handtücher selbst mitbringen oder gegen eine Gebühr von 
12 Euro ausleihen (ist vor Ort direkt an das Schullandheim zu 
bezahlen) .

Ihre Anmeldung wird verbindlich, wenn der Eigenanteil von  
75 Euro pro Person spätestens bis 14 . Juli 2023 auf dem Kto . des 
Landesverbandes: DE19 3702 0500 0007 8952 02 eingegangen ist .

Bei einem Rücktritt nach dem 10 . August 2023 fallen Stornoge-
bühren an . Deshalb empfehlen wir Ihnen, eine Reiserücktritts-
versicherung abzuschließen . 

rehab-karlsruhe.com

Die Fachmesse für mehr Lebensqualität

Veranstalter:

15. - 17. Juni 2023

Ab sofort Tickets
online günstiger

erhalten!

Parallel zur Fachmesse:
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Qualitätsgesicherte Homepage 
bei Selbsthilfeorganisationen

Der Landesverband Berlin hat von 2020 bis 2022 an dem Projekt 
der Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e .V . teilgenommen . Das 
Projekt wurde gefördert von der GKV-Gemeinschaftsförderung 
Selbsthilfe im Land Berlin . Ziel des Projektes war, den Web- 
abschnitt unseres Landesverbandes zu verbessern und zu entwi-
ckeln – und mehr Qualität für die Selbsthilfe zu erreichen . Das 
Projekt startete 2020 . In zwei Runden wurde die Webseite zur 
"Qualitätsgesicherten Homepage" ausgebaut . Begleitet wurde 
die Umsetzung und Webentwicklung von einem Beratungsange-
bot der LV Selbsthilfe Berlin . 

Schwerpunkte der Umsetzung waren:
• Die ausführliche Darstellung des Selbsthilfeprinzips auf einer 

Unterseite .
• Die Veröffentlichung der Jahrestätigkeitsberichte Selbsthilfe / 

Digitaler Selbsthilfetätigkeitsbericht 2022 nach Empfehlung .
• Die Veröffentlichung des Veranstaltungsangebotes in  

strukturierter Form .
• Die Vernetzung mit anderen Selbsthilfeakteuren .
• Die Transparenz der Finanzierung / Beschreiben von  

Projekten und Kooperationspartnern .
• Die Darstellung der letzten Aktualisierung .  

Bei Gesundheitsinformation auf jeder Seite .
• Nutzerfreundlichkeit: Barrierearmut/Barrierefreiheit – 

Leichte Sprache, als erster Schritt .
• Service und Kontakt
• Impressum/Datenschutz (entspricht nicht der aktuellen 

Rechtslage, wird zentral eingepflegt)
Zum Ende eines jeden Projektjahres wurde die Umsetzung 
überprüft und mit der Verleihung eines Qualitätssiegels gewür-
digt .

Auch wenn bereits eine neue Webseite für die DGM in Arbeit 
ist, haben wir uns entschlossen, den Aufwand in den bisherigen 
Webabschnitt des Landesverbandes zu investieren, um zeitnah 
mehr Qualität für die Selbsthilfe zu erreichen . Die Reaktionen 
unserer Mitglieder und Patienten zeigen, dass wir eine richtige 
Entscheidung getroffen haben, die wir auch bei unserem neuen 
Webabschnitt weiterführen wollen .

Tatjana Reitzig (Vorsitzende des Landesverbands) und 
Wolf-Michael Klein (Stellv. Vorsitzender des Landesverbands)

10. Thementag „Rund um die Muskelerkrankung“  
 im Landesverband Berlin

Am 18 . März 2023 haben sich knapp 50 Mitglieder und deren 
Angehörige zum Thementag in der Villa Donnersmarck einge-
funden . Tatjana Reitzig, die Vorsitzende des Landesverbandes, 
begrüßte alle Anwesenden . 

Als erste Referentin gab Claudia Schmidtke, Zentrumskoordi-
natorin am Berliner Centrum für Seltene Erkrankungen (BCSE), 
einen Überblick über die Expertise des BCSE . Das BCSE ist 
Bestandteil des NAMSE-Netzwerkes zur Verbesserung der 
Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen . Ziel 
ist, die kombinierte Expertise der zahlreichen Fachabteilungen 
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der Charité für Patientinnen und Patienten mit seltenen Er-
krankungen verfügbar zu machen und zu koordinieren . Dazu 
werden interdisziplinäre Fachkonferenzen zur Diagnosestellung 
durchgeführt . Wichtig ist, dass das BCSE ausschließlich auf ärzt-
liche Zuweisung arbeitet und dass das vom zuweisenden Arzt 
unterschriebene ärztliche Formular mit den Befunden vorliegen 
muss .

Im zweiten Vortrag wurde von Dr . Dagmar Kettemann, ALS-
Ambulanz der Charité, die Wichtigkeit und Bedeutung des 
Vorliegens von Patientenverfügung und Vorsorgevollmacht 
deutlich gemacht . Diese sollten bei jedem Menschen, insbeson-
dere aber bei Menschen mit lebenszeitbegrenzenden Erkran-
kungen, Bestandteil einer längerfristigen Planung sein . In der 
Patientenverfügung wird der Wille für den Fall erklärt, wenn 
dieser gegenüber den Ärzten nicht mehr kundgetan werden 
kann und damit die persönliche Entscheidung nicht mehr mög-
lich ist . Konkret bedeutet das, welche lebensverlängernden 
Maßnahmen gewünscht sind oder welche unterlassen werden 
sollen . Das ist eine wichtige Entscheidung für die verbleibende 
Lebenszeit und Lebensqualität . Bestimmungen zur ärztlichen 
Behandlung können zu einer Ernährungs- oder Beatmungs-
versorgung, palliative Medikamentenbehandlung, Beistands-
wünschen oder Organspende getroffen werden . Ebenso kann 
eine Vertrauensperson benannt werden, welche eine Vorsor-
gevollmacht vorweisen kann . Mit der Vorsorgevollmacht wird 
die Vertrauensperson benannt, die die Entscheidungen laut 
Patientenverfügung durchsetzt . Werden mehrere Vertrau-
enspersonen benannt, sollte die Reihenfolge der Entscheider 
festgelegt werden . Wichtig ist auch, dass festgeschrieben wird, 
dass die Vertrauensperson(en) Entscheidungen über den Tod 
des Menschen hinaus treffen, um weitere Regelungen, der Ge-
sundheits- und Vermögenssorge, Aufenthaltsangelegenheiten, 
des Post- und Fernmeldeverkehrs zu treffen oder über eine 
Vertretung gegenüber Behörden verfügt .  

Der dritte Beitrag wurde von unserer Kontaktperson Petra 
Loeper zum Thema „Möglichkeiten der palliativen Versorgung“ 
gehalten . Frau Loeper war Fachkrankenschwester Onkologie 
mit Palliative Care im Klinikum Bad Saarow und später haupt-
amtlich und ehrenamtlich in der Palliativversorgung tätig . Bei 
der Palliativversorgung geht es um eine ganzheitliche Behand-
lung und Begleitung von schwerkranken Menschen und ihren 
Nahestehenden . Diese wird unterschieden in allgemeine und 
spezialisierte ambulante Palliativversorgung . Unterstützung bie-
ten ambulante Hospizdienste oder eine Begleitung auf Palliativ-
stationen und in stationären Hospizen . Die Zuweisung erfolgt 
entsprechend des gesundheitlichen Zustandes des Patienten 
durch Haus- bzw . Fachärzte oder das Krankenhaus . Das Ziel 
besteht darin, Symptome zu lindern, Lebensqualität zu verbes-
sern, Ängste und Sorgen zu nehmen und Angehörige zu entla-
sten, zu unterstützen und zu begleiten . 

Wie immer wurde unsere Veranstaltung mit Kaffee, Tee und 
Kuchen durch das Team der Villa Donnersmarck, um Frau 
Speck, begleitet . Vielen Dank für die tolle Unterstützung . Unse-
re nächste gemeinsame Veranstaltung im Landesverband ist das 
Sommerfest am 19 . August 2023 in der Villa Donnersmarck . 
Wir freuen uns auf Euch und bedanken uns bei allen Mitglie-
dern, die am Thementag teilgenommen haben .

Tatjana Reitzig (Landesverbandsvorsitzende) 
und Wolf-Michael Klein (stellv. Landesverbandsvorsitzender) 
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Besuch bei „Festland“ – einem gemeinnützigen Wohnprojekt  
für junge chronisch kranke Menschen

Festen Boden unter den Füßen, wer braucht das nicht? Immer 
wieder erleben wir in der DGM, dass junge, muskelkranke Men-
schen auf ihrem Weg in ihr eigenes, selbstbestimmtes Leben 
auf viele, fast unüberwindbare Hindernisse stoßen . Sich freizu-
schwimmen von den Eltern und dabei nicht unterzugehen, das 
ist die Herausforderung . In Hamburg sind wir bei der Suche 
nach geeigneten Wohn- und Lebensorten auf das großartige 
Projekt „Festland“ der gemeinnützigen Organisation „Hamburg 
Leuchtfeuer“ gestoßen, das im Dezember 2020 eröffnet wurde 
(www .hamburg-leuchtfeuer .de/festland) .

Mit Krankheit leben und in Gemeinschaft wohnen, ist das Mot-
to von „Festland“ . Im Quartier Baakenhafen, in der HafenCity 
Hamburg, ist ein Gebäude mit 27 Wohnungen entstanden, das 
jungen chronisch kranken Menschen einen Ort bietet, an dem 
sie auch bleiben können, wenn es ihnen einmal schlechter geht . 
Wo immer es möglich ist, unterstützt sich die Hausgemeinschaft 
untereinander im Alltag . Professionelle, externe Pflege- und As-
sistenzdienste sorgen bei Bedarf für die individuelle Betreuung . 
Ein dreiköpfiges Team von „Festland“ unterstützt bei organisa-
torischen und sozialen Fragen, steht mit Rat und Tat zur Seite 
und initiiert Gemeinschaftsaktivitäten sowie die Vernetzung im 
Quartier .

„Festland“ versteht sich als inklusives, gemeinschaftliches Wohn-
projekt für Menschen mit und ohne chronische Erkrankungen . 
Einige Wohnungen sind daher für Menschen ohne Bedarf an 
barrierefreiem Wohnraum offen, die sich in der Hausgemein-
schaft engagieren möchten . Das Haus ist komplett barrierefrei, 
alle Wohnungen sind mit einer eigenen Küche und einem groß-

en rollstuhlgeeigneten Bad ausgestattet . Dabei stehen 1- bis 3- 
Zimmerwohnungen bis zu einer Wohnfläche von 100 m2 zur 
Verfügung, so dass auch Paare und Menschen mit 24-Stunden-
Assistenz eine geeignete Bleibe finden . Das Haus ist mit zwei 
großen Gemeinschaftsräumen versehen, von denen einer eine 
Küche beherbergt, die für Rollstuhlfahrer perfekt ausgestattet 
ist . Vor dem zweiten Gemeinschaftsraum im 6 . Obergeschoss 
gibt es eine große Terrasse mit einem eindrucksvollen Blick auf 
den Hamburger Hafen . Auf den Fluren finden sich zudem kleine 
Kommunikationsinseln und Leseecken . Genug Raum also für ge-
meinsame Aktivitäten, zum Verweilen und Klönen .

„Der Bedarf an solchen Wohnformen ist riesig“, bestätigt uns 
Christian Kaiser-Williams, Leiter von „Festland“ . Schon kurz 
nach der Eröffnung waren alle Wohnungen belegt und selbst 
die Warteliste musste schweren Herzens geschlossen werden . 
Das Interesse an der Idee ist enorm und strahlt weit über die 
Grenzen Hamburgs hinaus . Neulich war sogar eine Delegation 
aus Frankreich im Haus, die sich über „Festland“ informiert hat . 

Wir waren von dem Konzept tief beeindruckt, aber auch ein 
wenig traurig, dass es so einzigartig ist . Daher unser Fazit: unbe-
dingt nachahmenswert!

Conni Gliese, Björn Burchelt 
und Torsten Strutz

für die Landesverbände Hamburg 
und Bremen/Niedersachsen

v .l .n .r . Lucien und Björn Burchelt, Torsten Strutz, Maike Früh, Conni Gliese und Christian Kaiser-Williams
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Einladung zum Landestreffen in Bremen 

Nach den positiven Erfahrungen vom letzten Jahr, treffen wir 
uns noch einmal in Bremen . Herzliche Einladung zum Landes-
treffen am 10. Juni 2023 von 10.30 bis 16 Uhr im Tagungszen-
trum Forum K im Rotes Kreuz Krankenhaus, St .-Pauli-Deich 24,  
28199 Bremen . 

Die Räume im Forum K sind barrierefrei und liegen in zentraler 
verkehrsgünstiger Lage von Bremen . Vom Bahnhof mit öffent-
lichen Verkehrsmitteln und eigener Haltestelle gut erreichbar, 
zehn Minuten Fußweg in die Innenstadt – und das direkt am 
Fluss gelegen . Eine Tiefgarage mit direktem Zugang zu den  
Tagungsräumen steht zur Verfügung . 

Tagesablauf
10 .30 Uhr Begrüßung und Eröffnung
11 Uhr Vortrag vom Landesbehindertenbeauftragten 
 Arne Frankenstein „Selbstbestimmung,  
 Teilhabe, Gleichstellung? – Bremen und die  
 UN-Behindertenrechtskonvention“
11 .45 Uhr Bericht aus dem DGM-Landesverband  
 (Mitgliederversammlung) 
12 .15 Uhr Präsentation von Hilfsmitteln – Schwerpunktthema:  
 Sicheres Gehen und Aufstehen
13 Uhr Mittagessen, anschließend Zeit zum Austausch,   
 Kennenlernen und Klönen

14 .30 Uhr Vortrag „Aus der neurogenetischen Sprechstunde  
 Spranger / Spranger“ mit Dr . Stephanie Spranger  
 (Humangenetik Bremen) und Prof . Dr . Matthias  
 Spranger (Facharzt für Neurologie und Dozent an  
 der Universität Bremen) anschließend Gespräch   
 und Austausch
 ca . 16 Uhr Abschluss  

Verschiedene Hilfsmittelanbieter werden vor Ort sein .

Anmeldung bis 5. Juni 2023
bei Ingrid Haberland, ingrid .haberland@dgm .org,  
T 05101 8195409 oder Christian Züchner,  
christian .zuechner@dgm .org
 
Für Essen und Getränke erheben wir einen Eigenbetrag von  
10 Euro pro Person . 
Bitte überweisen Sie den Teilnehmerbeitrag bei der Anmeldung 
auf unser Konto DE76 2512 0510 0007 4477 00 bei der Bank 
für Sozialwirtschaft Hannover 

Christian Züchner 
Vorsitzender Landesverband Bremen / Niedersachsen

www.sodermanns-umbau.de

• 200 testbereite Umbauten
• Eigener Verkehrsübungsplatz
• Führerschein für alle Klassen
• Hol- & Bringservice für ganz D
• Übernachtungsmöglichkeiten in 
   barrierefreien Hotels oder 
   Ferienwohnungen.

Alles unter einem Dach
Auto • Umbau • Führerschein
Tel.:  0 24 32 - 93 38 90

INDIVIDUELLE FAHRZEUGE FÜR INDIVIDUELLE MENSCHEN

Muskeltour Westerstede 
am Sonntag, 25. Juni 2023
Der Landesverband Bremen / Niedersachsen freut sich schon 
auf die Muskeltour Westerstede, die auch in diesem Jahr wieder 
zugunsten der DGM stattfinden wird . Im letzten Jahr fand nach 
der Coronapause wieder eine Radsportveranstaltung statt, die 
gut angenommen wurde . Über 500 Radfahrer sind in verschie-
denen Kategorien gestartet . 

Auch in diesem Jahr werden drei Rundstrecken mit 50, 75 und 
120 km angeboten . Jede und jeder kann mitfahren: vom E-Bike 
über City-Bikes bis hin zu Rennmaschinen . Neben dem Spaß, 
die die Fahrt machen soll, geht es darum, möglichst viele Fahrer 
zu organisieren, die allein durch ihre Muskelkraft bereit sind, die 
DGM zu unterstützen . Gestartet wird am 25 . Juni um 10 Uhr 
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beim Gymnasium Westerstede, An der Krömerei . Es gibt genü-
gend Parkmöglichkeiten und natürlich gibt es während der Fahrt 
und im Ziel ausreichend Verpflegung sowie einen Infostand der 
DGM .

Anmeldung für Einzelstarter, Gruppen oder auch Spenden kön-
nen online über die Webseite der Muskeltour getätigt werden . 
Der gesamte Erlös dieser Veranstaltung, Sponsorengelder und 

Startgelder, gehen zu 100 Prozent an die DGM, alle Mitwirkenden  
arbeiten völlig unentgeltlich .

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

Christian Züchner

Selbstbestimmt leben und sterben
Vortragsreihe der DGM-Nordachse

Im Januar und Februar 2023 veranstalteten die nördlichen DGM-
Landesverbände gemeinsam eine Online-Vortragsreihe . Der  
Fokus der Reihe lag – anders als der Titel zunächst vermuten 
ließ – auf dem „Selbstbestimmt sterben“ . 

Erster Referent war Palliativmediziner Dr . Harald Braun . In 
seinem lebendigen, kurzweiligen Vortrag stellte er dar, wel-
che Möglichkeiten man hat, am Ende seines Lebens betreut zu 
werden . Er berichtete, dass viele seiner Patienten Angst vor 
Schmerzen haben . Aber diese Angst könne er den Betroffenen 
meist nehmen, denn es gäbe genügend Möglichkeiten und Medi-
kamente . Hilfreich sei, sich frühzeitig mit dem Thema auseinan-
derzusetzen und auch Kontakt zu den Teams der Spezialisierten 
Ambulanten Palliativ Versorgung (SAPV) aufzunehmen . 

Für den zweiten Vortrag konnte Prof . Dr . Oliver Tolmein ge-
wonnen werden, der die rechtliche Seite des Themas beleuch-
tete . Er leitet die Kanzlei Menschen und Rechte und war u .a . 
einer der Klageführer beim Bundesverfassungsgericht beim Tra-
ge-Urteil . Er stellte seinen Vortrag unter den Titel „Das Recht 
und die Beihilfe zum Suizid“ . Als erstes ordnete und klärte er 
die Begriffe und fragte nach den rechtlichen Implikationen . Dann 
schaute er in die Geschichte, wie früher und in anderen Gesell-
schaften und Kulturen über Suizid und assistierten Tod gedacht 
wurde und was heute erlaubt ist . Nachdem im Jahr 2020 das 
Bundesverfassungsgericht den § 217 StGB gekippt hat, hat der 
Gesetzgeber bisher noch keinen neuen Gesetzentwurf vorge-
legt . Abgeleitet von Urteilen der Vorjahre von Oberlandesge-
richten und dem Bundesgerichtshof zeigte er Stränge auf, was 
sich gesellschaftlich verändert hat und wie möglicherweise die 
künftige Debatte und Beschlüsse sich entwickeln .

Den Abschluss der Reihe machte Dr . Gerald Neitzke, Medizine-
thiker an der Medizinischen Hochschule Hannover . Zu Beginn 
seines Vortrags erläuterte er, was Ethik eigentlich ist und was 
ein Ethiker macht, um dann auf das Thema Tod und Sterben zu 
kommen . Am Beispiel von Menschen mit einer ALS-Erkrankung 
machte er die Ambivalenz und unterschiedlichen Sichtweisen 
deutlich . Sehr verständlich stellte er die verschiedenen Optionen 
des Sterbens dar und ordnete die begleitende Sterbehilfe in die 
Kategorien „geboten“, „erlaubt“ und „verboten“ ein . Wenn ein 

Patient es z . B . möchte, muss eine Therapie beendet werden, 
auch wenn Ärzte anderer Meinung sind . Der Patientenwille ist 
hier maßgebend . Wenn die Beatmung nach dem Willen des Pa-
tienten eingestellt werden soll, muss die Maschine, die den Ster-
beprozess hinauszögert, abgestellt werden . Auch Dr . Neitzke 
betonte, dass dabei niemand Angst haben muss, qualvoll zu ster-
ben . Eine gezielte palliative Sedierung kann die Wahrnehmung 
von Schmerzen und Atemnot lindern . Manche Betroffene ent-
scheiden sich auch für den „Freiwilligen Verzicht auf Essen und 
Trinken“ (FVET) . Dies führt nach Tagen oder Wochen zu einem 
natürlichen Tod . Der Prozess kann in einem Hospiz oder durch 
ambulante Palliativpflege begleitet werden . Davon abzugren-
zen ist die aktive Sterbehilfe, die grundsätzlich dazu führt, dass  
polizeiliche Ermittlungen aufgenommen werden . Das Bundes-
verfassungsgericht hat in seinem Urteil vom 26 . Februar 2020 
klargestellt: „Das Recht auf selbstbestimmtes Sterben schließt 
die Freiheit ein, sich das Leben zu nehmen . Die Entscheidung 
des Einzelnen, seinem Leben entsprechend seinem Verständ-
nis von Lebensqualität und Sinnhaftigkeit der eigenen Existenz 
ein Ende zu setzen, ist im Ausgangspunkt als Akt autonomer 
Selbstbestimmung von Staat und Gesellschaft zu respektieren .“ 
Der Paragraf 217 im Strafgesetzbuch, der die Sterbehilfe regelt, 
wurde in Karlsruhe für nichtig erklärt . Aus Sicht von Dr . Neitzke 
ist der gesetzliche Rahmen aber auch ohne diesen Paragrafen 
eindeutig und ausreichend . Trotzdem wird der Gesetzgeber die 
Sterbehilfe nun neu regeln und das hoffentlich im Sinne der Be-
troffenen . Derzeit werden verschiedene Modelle im Bundestag 
diskutiert .

Insgesamt war es eine spannende, gelungene Veranstaltungsrei-
he . Die Rückmeldungen der Teilnehmenden waren durchweg 
positiv . Und die Zusammenarbeit in der Nordachse hat sehr gut 
funktioniert . In Planung ist schon eine nächste Reihe, diesmal soll 
aber der Schwerpunkt auf dem „Leben“ liegen: Selbstbestimmt 
leben und wie es gut gelingen kann . Ab Herbst soll die Reihe 
starten . 

Christian Züchner
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DGM Beteiligung am DGKN-Kongress im Universitätsklinikum 
Hamburg-Eppendorf

Ankündigung – Neuwahlen des Vorstands 

Das neue Jahr 2023 bringt für uns ein besonderes Ereignis mit 
sich: Hier bei uns im Hamburger Landesverband stehen die 
Neuwahlen des Vorstandes an . Diese werden wir wie üblich 
während unserer diesjährigen Mitgliederversammlung durch-
führen . Wir planen unsere Mitgliederversammlung für Samstag, 
7 . Oktober 2023 . Wir freuen uns natürlich sehr, wenn Sie sich 
das Datum bereits in ihren Kalender eintragen . Die Einladung an 
Sie und weitere Details werden folgen . 

Ehrenamt und soziales Engagement sind eine wichtige Stütze 
unserer Gesellschaft . Wenn alle mit anpacken, können wir Din-
ge mitgestalten und verändern . In diesem Sinne geht ein ganz 
herzliches Dankeschön an die Vorstandskollegen unseres Ham-
burger Landesverbandes und auch an unsere „Aktiven“ aus dem 
erweiterten Vorstand für das unermüdliche und wertvolle Enga-

gement . Falls jemand Interesse an einer zukünftigen Vorstands-
arbeit bei uns im Landesverband hat, freuen wir uns, wenn Sie 
sich bei uns melden (julia .roll@dgm .org) .

Wir freuen uns auf das neue Jahr und die Mitgliederversamm-
lung mit Ihnen .

Herzliche Grüße,
Euer Vorstand des  
DGM Landesverbands  
Hamburg

Neurologisches  
Rehabilitationszentrum 
Quellenhof

Neurorehabilitation auf höchstem Niveau
Kompetenz
�	 Multiple	Sklerose
�	 Schlaganfall
�	 Post-Polio
�	 Guillain-Barré-Syndrom
�	 Parkinson
�	 Post-Covid-Syndrom

Erfahrung
�	 Seit	mehr	als
	 25	Jahren	spezialisiert

Innovation
�	 Einzigartige,
	 wissenschaftlich
	 überprüfte
	 Therapiekonzepte

Einmal Quellenhof – immer Quellenhof. www.quellenhof.de

DGKN steht für Deutsche Gesellschaft für Klinische Neurophy-
siologie und Funktionelle Bildgebung und forscht u . a . daran, wie 
das komplexe Zusammenspiel zwischen verschiedenen Hirn-
arealen mit unseren Muskeln funktioniert . Denn jede bewusste 
Bewegung beginnt bei uns im Gehirn . Die wissenschaftlich-me-
dizinische Fachgesellschaft fördert die Erforschung von Gehirn 
und Nerven, sichert die Qualität von Diagnostik und Therapie 
neurologischer Krankheiten und treibt Innovationen auf diesem 
Gebiet voran . Der diesjährige Kongress für klinische Neurowis-
senschaften mit Fortbildungsakademie fand vom 2 . bis 4 . März 
2023 im Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf statt und the-
matisierte die Dynamik von Hirnnetzwerken . Um unser DGM 
Netzwerk weiter zu stärken und Kontakte auszubauen, waren 
wir mit einem Messestand auf dem Kongress live dabei . Es gab 
guten Austausch und gute Gespräche .

Julia Roll 
Landesvorsitzende des DGM Landesverbands Hamburg
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Landesverbandstreffen Hessen
 am 11. März 2023

Roland Mischke begrüßte die Anwesenden in Präsenz und online 
erstmals im Saalbau Ronneburg in Frankfurt, der sich als gut er-
reichbar und beliebt erwies . Zukünftig werden wir die Einladung 
zur Veranstaltung nur noch online und im Muskelreport bekannt 
geben und die dadurch eingesparten Gelder statt für Porto 
zweckdienlicher für unsere derzeit 814 Mitglieder verwenden .

Roland Mischke berichtete über die letzten Veranstaltungen, an 
denen der Landesverband beteiligt war und die Erfolge bei der 
Vertretung der DGM und der Werbung neuer Mitglieder . High-
lights waren Mainz, Frankfurt, Wiesbaden sowie weitere landes-
weite Veranstaltungen und der Kontaktpersonen-Thementag . 
Viele weitere Treffen sind für dieses Jahr geplant . Dazu gehören 
der regelmäßige Kontaktpersonen-Thementag in Wiesbaden, 
diesmal mit Schwerpunkt E-Rollstühle und Roboterarme und 
eine Teilnahme am FSHD-Wochenende in Hohenroda .

Während sich ein neuer Stammtisch in Limburg-Weilburg aus 
Raumnot seit zwei Jahren online trifft, gibt es leider für Darm-
stadt keine Nachfolge verbunden mit unserer Bitte, sich bei In-
teresse zur Fortführung zu melden . Hingegen plant der Stamm-
tisch Frankfurt zu seinem zehnjährigen Bestehen einen Besuch 
in Freiburg mit einer Besichtigung der voll ausgestatteten Pro-
bewohnungen .

Unser Schatzmeister Jürgen Nätscher gab gern weitere Aus-
künfte zu unseren zahlreichen Aktivitäten und nach seinem Be-
richt konnte die Entlastung des Vorstands bestätigt werden .

Mit viel Kreativität und unter regem Interesse wurde dem The-
ma „Hilfsmittel Marke Eigenbau, Korioses und Praktisches – 
jeder bringt was mit“ begegnet, bei dem es vorrangig um den 
Erfahrungsaustausch im Alltag und einen Schuss Fantasie ging . 
Engagiert und pointiert moderiert von Roland Mischke konnten 
wir praktische Werkzeuge in Aktion bewundern und folgende 
Anregungen festhalten: Strumpfanzieher, praktische Teleskop-
Schuhanzieher, Hundekotaufheber, diverse Zangen als prak-
tische Alltagshilfen, Farbroller als Türöffner, Hilfen zum Öffnen 
von Flaschen, spezielles Essbesteck mit abgerundeter Klinge 

und vieles mehr sind mit kreativer Suche im Baumarkt und  
Internet ohne Rezept auffindbar . 

Weitere Tipps der Teilnehmenden erstreckten sich in den Be-
reich Smart Home mit durch Alexa oder Siri gesteuerten Lam-
pen, Steckdosen und Rauchmeldern (mit Nachtlicht) bis hin zum 
sprachgesteuerten Bedienen des Computers . Hier explodieren 
die Angebote nahezu . Ein Mitglied berichtete vom Einbau einer 
Sprossenwand, um selbstbestimmter dem Thema Physiothe-
rapie zu begegnen . Die Korrektheit der Bewegung kann durch 
selbstaufgenommene Videos einfach mit dem Therapeuten be-
sprochen werden . Das Land Hessen unterstützt Umbauten übri-
gens bis zu 12 .500 Euro (max . 50 Prozent von min . 25 .000 Euro  
Ausgaben) . Für weiteres Aufsehen sorgte ein Katapultsitz als 
Aufstehhilfe und praktische und manchmal zweckentfremdete 
Dinge wie ein Klimmzughaken als Tragehilfe und praktische Kin-
derwagenbeleuchtungen für den Rollstuhl, Rollator oder Geh-
stock . 

Als Fazit können wir formulieren, dass unsere erste Landesver-
sammlung im Frankfurter Saalbau Ronneburg ein anregender 
und humorvoller Austausch zwischen Vorstand und Mitgliedern 
war, bei dem auch in der Kaffeepause engagiert weiter diskutiert 
wurde, auch zum Thema Ernährung . 
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Mitten in der  
Gesellschaft − 
Kinder- und  

Jugendhospizarbeit  
als gesellschaftlicher  

Impulsgeber

9. Deutsches 
Kinderhospizforum

Anmeldung und Informationen: 

Tel. 0 27 61 · 9 41 29-55

tagungen@ 
deutscher-kinderhospizverein.de

www.kinderhospizforum.de

www.deutscher- 
kinderhospizverein.de

Mitgliederversammlung – 
Ehrenamt – Neuwahlen 
des Vorstands

Zum 15 . April 2023 hatte der Landesver-
band Mecklenburg-Vorpommern (MV) zu 
einem Projekttag mit anschließender Mit-
gliederversammlung eingeladen . Von den 
93 Mitgliedern unseres eher kleinen Lan-
desverbandes waren 22 dieser Einladung 
gefolgt, was immerhin fast 25 Prozent 
sind . Die Veranstaltung fand im Stadtteil- 
und Begegnungszentrum Rostock-Dier-
kow statt, für diese Möglichkeit bedanken 
wir uns herzlich bei Frau Blank vom SBZ 
Dierkow!

Nach der Begrüßung durch den stellver-
tretenden Vorsitzenden Winfried Möller, 
gedachten wir mit einer Schweigeminute 
unseres früheren Vorsitzenden Helmut 
Mädel, dessen plötzlicher Tod im August 
2022 eine große Lücke in unsere Reihen 
gerissen hatte . Hier gilt es auch, Winfreid 
Möller zu danken, der voll im Sinne von 
Helmut Mädel die Landesverbandsleitung 
fortführte .

Sodann wurden Prof . Prudlo vom Neuro-
muskulären Zentrum (NMZ) der Univer-
sität Rostock und Prof . Schminke vom 
Neuromuskulären Zentrum (NMZ) der 
Universität Greifswald als Gäste (und 
auch Mitglieder in der DGM) begrüßt und 
es ging in medias res .

Anja Schießer von der Selbsthilfe Meck-
lenburg-Vorpommern e . V . berichtete en-
gagiert und kompetent über die zu 99,9 
Prozent ehrenamtlich geleisteten Selbst-
hilfearbeit in MV . Sie informierte über die 
Strukturen, Aufgaben und Legitimation der 
Selbsthilfe-Organisationen, speziell der 

gesundheitsfördernden Selbsthilfe-Or-
ganisationen . Das ist deshalb so wichtig,  
weil diese demokratisch gewählt sind 
und deshalb ein Mandat haben, als Be-
troffene für Betroffene zu sprechen .  
Denn ein wichtiges Ziel der Selbsthilfe- 
arbeit ist die gemeinsame Vertretung 
behinderter und chronisch kranker 
Menschen gegenüber Politik, Ämtern,  
Krankenkassen, Kostenträgern und  
auch Ärzten, also hauptamtlich Tätigen .  
Diesen immer wieder ins Bewusst-
sein zu rufen, dass im Mittelpunkt die 
Patienten stehen mit ihren jeweiligen 
Lebenssituationen, Bedürfnissen und 
Wünschen – ihre Arbeit also patien-
tenorientiert sein sollte, liegt Anja 
Schießer dabei sehr am Herzen .

Anschließend informierte Prof . Prudlo 
über den am 13 . April 2024 als Präsenz-
veranstaltung geplanten 4 . Rostocker  
Muskeltag . Dies ist eine 2-jährliche 
Veranstaltung des NMZ Rostock und 
des Landesverbandes MV der DGM . 
Nach einem gemeinsamen Auftakt fin-
den in nebeneinander liegenden Hör-
sälen zwei parallele Veranstaltungen 
mit gleichen Themen statt, eine für 
Patienten/Angehörige und eine für 
Ärzte . So waren auf dem 3 . Rostocker 
Muskeltag die Mitochondrialen Myopa-
thien Schwerpunkt, weitere Themen 
die Spinale Muskelatrohpie (SMA) und 
die Hereditäre Transthyretin Amylo-
idose (hATTR) und es wurde bspw . 
über bahnbrechende therapeutische 
Entwicklungen gesprochen, darunter 
Gen-modifizierende und Gen-Ersatz-
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LandesverbändeNordrhein-Westfalen

Besondere Würdigung der Verdienste von 
Brigitte Mädel durch Winfried Möller 

Der neue Vorstand des LV Mecklenburg-Vorpom-
mern mit (v .l .n .r .) Ramona Rau, Nicole Quilitz,  
Winfried Möller, Annett Pekrul, Prof . Klaus Birnstiel 
(vorne)

therapien . Über das Programm des ge-
planten 4 .Muskeltages wird gesondert be-
richtet . Nach der Mittagspause mit vielen 
Gesprächen brachte uns Joachim Sproß 
von der DGM-Geschäftsstelle des Bun-
desverbandes in Freiburg die ehrenamt-
liche Arbeit in der Selbsthilfestruktur der 
DGM näher . Er berichtete über aktuelle 
Themen der DGM (z . B . Therapieansätze 
bei Duchenne, ALS oder das Patienten-
lotsenprojekt) . Er skizzierte die Aufgabe 
der Geschäftsstelle innerhalb der DGM 
mit dem Schwerpunkt, auch als Dienst-
leister für die Landesverbände und Dia-
gnosegruppen zu fungieren . Er hatte auch 
Fotos der Geschäftsstelle mitgebracht . 
Diese verfügt als Besonderheit über zwei 

Probewohnungen, die mit allen Varianten 
an Hilfsmitteln ausgestattet sind und von 
DGM-Mitgliedern nicht nur besichtigt, 
sondern auch gebucht werden können, 
zum Beispiel für einen Urlaub im schönen 
Breisgau . 

Nach einer Pause mit Kaffee und Kuchen 
führten wir die Mitgliederversammlung 
durch . Winfried Möller gab einen Re-
chenschaftsbericht über die bis zu seinem 
plötzlichen Tod hauptsächlich von Helmut 
Mädel geleistete Arbeit, es folgten der 
Finanzbericht und die ordnungsgemäße 
Entlastung des alten Vorstandes . An-
schließend wurden Interessierte an der 
Mitarbeit im Vorstand gesucht, erfreulich 

zahlreich gefunden und der Vorstand ge-
wählt . Die erste konstituierende Sitzung 
des neuen Vorstandes ergab:

Prof. Klaus Birnstiel: Vorsitzender
Winfried Möller: stellvertretender  
 Vorsitzender
Annett Pekrul:  Schatzmeisterin
Nicole Quilitz:  Schriftführerin
Ramona Rau:  Beisitzerin  
 (Öffentlichkeits- 
 arbeit)

Abschließend gaben Kontaktpersonen 
einen kurzen Überblick über ihre Arbeit,  
deren Höhepunkt wohl für viele das jährlich 
stattfindende Kontaktpersonen-Treffen in  
Rheinsberg ist, das gemeinsam mit dem 
Landesverband Brandenburg durchge-
führt wird . Zwei Mitglieder bekundeten 
ihr Interesse an der Arbeit als Kontakt-
person und für die nächste Kontaktper-
sonen-Schulung .

Beendet wurde die Veranstaltung durch 
unseren neuen Vorsitzenden, Prof . Klaus 
Birnstiel . Dieser Projekttag war geprägt 
von konzentrierter Arbeit, fröhlicher Ge-
meinschaft, neuen Ideen und dem für uns 
so wichtigen, wie immer intensiven Aus-
tausch aller Anwesenden .

Wir wünschen dem neuen Vorstand nach 
dem gelungenen Start eine erfolgreiche 
Arbeit!

Ingrid Kubasch

Einladung zur Familienfreizeit NRW 
vom 8. bis 10. September 2023

Wir gehen wieder Klettern – mit und ohne Muskeln!

Wir hatten die letzten Male so viel Spaß, dass wir auch dieses 
Jahr wieder eine Familienfreizeit mit einem Tag im inklusiven 
Kletterpark „grenzenlos“ (Gütersloh) anbieten . Übernachten 
werden wir wieder im Jugendgästehaus in Bielefeld, das roll-
stuhlgerechte/ barrierefreie Zimmer anbietet . Von dort zum 
Klettergarten sind es ca . 30 min mit dem Auto . 

Was außer Klettern noch geplant ist? Lass dich überraschen! 
Lust, mitzumachen?

Die Anmeldung findest Du unter www .dgm .org/landesverband/
nordrhein-westfalen/meldungen/einladung-familienfreizeit-
08-bis-10-september-2023

Wir freuen uns auf Euch!
Information/Kontakt
Patricia Weißenfels
T 02852 960377
patricia .weissenfels@dgm .org

Save 
the 

date!
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Besuch der Muskelfreunde bei den Sternfreunden 
Erftstadt im Umweltzentrum Friesheimer Busch

Seinerzeit musste die Beobachtungsnacht im Umweltzentrum 
Erftstadt wegen schlechtem Wetter abgesagt werden . Am 18 . 
Februar 2023 wurde die Beobachtungsnacht nun nachgeholt . 
Wir trafen uns mit drei Betroffenen und vier Begleitungen im 
Umweltzentrum in Erftstadt . Wolfgang Mett (arbeitete an ei-
ner Jupitersonde beim Deutschen Zentrum für Luft- und 
Raumfahrt) hielt einen sehr gut verständlichen und qualitativ 
hervorragenden Vortrag über Jupiter . Wir erfuhren vieles über 
den Planten, seine Wolkenbänder und seine vier Galileischen 
Monde, über seine Größe und Drehgeschwindigkeit . Wer hätte 
gedacht, dass die Erde 10-mal in den Jupiter passt und der Jupi-
ter 10-mal in die Sonne? Auch wurde uns der Umgang mit dem 
Teleskop und dessen Verwendung erklärt .

Danach wäre es dunkel genug gewesen, um mit der Beobach-
tungsnacht beginnen zu können . Jedoch konnte diese aufgrund 
der Wolkendecke leider wieder nicht stattfinden . Zu Beginn der 
Beobachtungsnacht hätten wir zuerst die Venus und Jupiter mit 

Wolkenbändern und seinen Monden, die nach der Dämmerung 
bald untergehen, beobachten können . Der Mars ist derzeit mit 
Formationen auf der Oberfläche die ganze Nacht zu beobach-
ten . Für die Planeten standen hoch vergrößernde Geräte zu 
Verfügung . Weiterhin hätten wir weit entfernte und relativ helle  
Objekte, sogenannte Deep Sky Objekte, anschauen können, 
wie zum Beispiel die Andromedagalaxie, den Orionnebel und 
die Plejaden .

Wir werden in naher Zukunft einen spontanen Termin für eine 
Beobachtungsnacht bei den Sternfreunden vereinbaren, denn 
wir sind jetzt sehr neugierig geworden, das Gehörte auch in 
Wirklichkeit zu beobachten . Wir bedanken uns ganz herzlich 
bei Reinhard Pankrath, Dr . Wolfgang Mett, Peter Schmidt und 
Achim Finner für die gelungene Veranstaltung .

Birgit Kalwitz,
Gesprächskreisleiterin Düren 

Gesprächskreis Düren mit Wärmebildkamera Teilnehmende des Gesprächskreises Düren „live“ 

@rehamedpower

Der brandneue Elektrorollstuhl RP1
- Ihr idealer Begleiter in allen Situationen

- sehr kompakt und wendig 
- vollgefederte Einzelradaufhängung

www.rehamedpower.de
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Neuer Gesprächskreis “Kölner Muskeltreff” startet

Endlich gibt es auch in Köln einen Gesprächskreis für Menschen 
mit Muskelerkrankungen und deren Angehörige . Ariane Lange 
und Nina Hoffmann, beide selbst von einer Muskelerkrankung 
betroffen, haben zum Jahresanfang den Gesprächskreis “Kölner  
Muskeltreff” ins Leben gerufen und möchten damit einen Raum 
für gemeinsamen Informations- und Erfahrungsaustausch für 
Mitglieder und Interessierte schaffen . Neben praktischer Le-
benshilfe, gegenseitiger Motivation geht es beim Kölner Muskel-
treff auch um emotionale Unterstützung im Umgang mit einer 
Muskelerkrankung . Themeninhalte sind unter anderem Infor-
mationen zu Therapien, eingeschränkter Mobilität und persön-
licher Assistenz, jedoch auch gemeinsame Freizeitaktivitäten .

Der Gesprächskreis trifft sich donnerstags in der Zeit von 
18 .30 bis 20 .30 Uhr im Eduardus-Krankenhaus gGmbH, 
Custodisstr . 3-17, 50679 Köln, 3 . Etage, Haus A an nachfol-
genden Terminen:

15. Juni 2023
27. Juli 2023
21. September 2023
 2. November.2023
14. Dezember 2023

Die Zugänge und Sanitäranlagen im Eduardus-Krankenhaus sind 
rollstuhlgerecht sowie die Aufzüge für Rollstuhlfahrer bedienbar .

Ariane Lange und Nina Hoffmann hoffen auf eine rege Teilnahme 
und freuen sich über jede Anmeldung . Zur besseren Planung bitte  
unbedingt unter nina-maria .hoffmann@dgm .org anmelden .   

Ariane Lange Nina Hoffmann

Nachruf für Roland Scheibel

Wir müssen mitteilen, dass unser Vorstandsmitglied Roland Scheibel nach schwerer Krank-
heit im März verstorben ist . Er ist 2021 in unseren Vorstand gewählt worden, musste aber 
aufgrund seiner Erkrankung schon länger pausieren .  

Unsere Anteilnahme gilt seiner Familie, wir wünschen ihr viel Kraft für die Bewältigung des 
Verlustes .

Landesverband Nordrhein-Westfalen
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ALS-PODCAST

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

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

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

unterstützung, robotische Assistenz, Stand der ALS-Forschung in 
Deutschland, koordinierte Versorgung, Physiotherapie sowie Pati-
enten- und Angehörigenperspektiven.

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

Zum Video 
bei YouTube

Zum Audio 
bei Spotify

45 Jahre Landesverband Saarland

Am 23 . Juni 1978 wurde unsere Landesgruppe in Homburg im 
Siebenpfeiferhaus von 22 Interessierten gegründet . Heute um-
fasst unser Landesverband 150 Mitglieder . 

Wir möchten Sie einladen, dies mit uns – bei freiem Eintritt – zu 
feiern . Besuchen Sie uns am Samstag, 24. Juni 2023 auf dem 
Schaumbergplateau in Tholey und lassen Sie sich von unserem 
vielfältigen Programm überraschen! 

Zahlreiche nationale und internationale Aussteller präsentieren 
nicht alltägliche Produkte zum Thema Alltagserleichterung und 
Mobilität . Der Akazienhof gibt Einblick in das Therapeutische 
Reiten mit anschließendem Ponyreiten für Kinder . Für Ihr leib-
liches Wohl ist bestens gesorgt .

Die Veranstaltung steht unter der Schirmherrschaft von Andreas 
Maldener, Bürgermeister der Gemeinde Tholey .

Programm
11 Uhr Begrüßung und Eröffnung durch den  
 Landesvorsitzenden Frank Dippel
11 .10 Uhr  Grußworte 
 im Anschluss Kurzvortrag „Therapeutisches  
 Reiten“ und POETRY-SLAM mit CLARA BRILL

Vorträge
14 Uhr Dr . Carsten Schröter (Chefarzt Neurologie,  
 Reha-Klinik Hoher Meißner)
 Thema: „Die DGM aus der Sicht einer  
 spezialisierten Rehabilitationsklinik“

14 .30 Uhr  Ergotherapeut Marco Junker 
 Thema: „Ergotherapie bei degenerativen  
 Muskelerkrankungen“
15 Uhr Sanitätshaus Burbach und Götz
 Thema: „Scewo BRO“
15 .30 Uhr NHD (Neue Hilfsmittel Deutschland) 
 Thema: „New Live Magic 2“
17 Uhr HERMANNS BIGBAND – LIVE!  
 Swingen Sie für zwei Stunden mit bei Musik von  
 Glenn Miller, Count Basie, Duke Ellington und   
 Chick Corea .

Auf dem Plateau selbst stehen nur sehr wenige Behinderten-
parkplätze zur Verfügung . Bei Bedarf dürfen Besucher gerne 
mit dem Auto bis nach oben fahren und dort aussteigen . Jedoch 
sollte ggf . eine Begleitperson das Fahrzeug anschließend auf den 
reservierten Parkflächen unterhalb des Plateaus abstellen . Vie-
len Dank für Ihr Verständnis .

Eine Anmeldung ist nicht erforderlich,  
aber aus organisatorischen Gründen erbeten unter: 
Frank Dippel
T 06581 83 05 18 oder 0172 6173463
frank .dippel@dgm .org

 Wir freuen uns auf Ihren Besuch!
Frank Dippel

Vorsitzender des Landesverbandes 
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Treffen des Landesverbands Sachsen-Anhalt

Herzliche Einladung zu unserem Landesverbandstreffen 
am 17 . Juni von 10 bis 16 Uhr im ABiSA „Haus Luise“, 
Moskauer Str . 23, 39218 Schönebeck / Elbe .

Geplanter Ablauf
10 Uhr Begrüßung und Ankommen
10 .15 Uhr Vortrag: „Logopädie bei neuromuskulären  
 Erkrankungen“ Referentinnen: Kristin Unger  
 und Jasmin Müller (Magdeburg)
12 Uhr Mittagsimbiss

13 Uhr Mitgliederversammlung
14 Uhr Programm noch in Planung
15 Uhr Kaffee und Kuchen

Anmeldung  
bei Beate Cwiertnia 
T 0345 23967684
beate .cwiertnia@dgm .org

DiagnosegruppenALS

Diagnosegruppe ALS traf sich 
am 1. April 2023 zu 
einem Arbeitstreffen in Berlin

Nach langer Corona-Pause war es jetzt wieder einmal möglich, 
dass der Vorstand der Diagnosegruppe ALS zu einem Arbeits-
treffen zusammenkam . 

Themen waren unter anderem: 
•	 Öffentlichkeitsarbeit
•	 Festlegung von Veranstaltungen 2023
•	 Thementage für Ansprechpartner / innen ALS in Hohenroda
•	 Finanzen
•	 Strategiebesprechung

So bekamen wir einen Einblick von Wolf-Michael Klein über die 
Zertifizierung des Webabschnittes des Landesverbandes Berlin . 
Uns wurde dargestellt, welche Punkte auch für die Seiten der 
Diagnosegruppe ALS von Wichtigkeit sind . 

Auch in diesem Jahr haben wir einige Veranstaltungen geplant . 
Unter anderem wird, wie in den vergangenen Jahren auch, zum 
Global Day of ALS am 21 . Juni 23 wieder ein kleines Video er-
stellt . In Oldenburg veranstaltet der Landesverband Bremen/
Niedersachsen mit der Diagnosegruppe ALS und Dr . Martin 
Gross am 23 . Juni 2023 einen ALS-Tag . 
 
Für die Thementage für Ansprechpartner/innen ALS in Hohen-
roda im Oktober 2023 haben wir ein Programm erarbeitet und 
hoffen, dieses in nächster Zeit präsentieren zu können . Dieses 
Projekt wird mit Fördermitteln der AOK Niedersachsen unter-
stützt . 

Dank einiger Spendeneingänge für die Arbeit der Diagnosegrup-
pe ALS ist es uns möglich, weitere Projekte für 2023 und 2024 
zu planen und durchzuführen . 

Es war ein gutes und sehr konstruktives Treffen, welches wir 
in dieser Form sicherlich wiederholen werden . Wir danken der 
AOK Niedersachsen, die dieses Projekt mit Fördermitteln un-
terstützt hat . 

Ingrid Haberland
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25
Jahre

Diagnosegruppen ALS

Gesprächskreise Amyotrophen  
Lateralsklerose FALS,  
Genetik oder FUS-Mutation

Im letzten Muskelreport haben wir informiert, dass wir Ge-
sprächskreise für Betroffene mit einer nachgewiesen gene-
tischen Form oder familiären Vorgeschichte ins Leben gerufen 
haben . Am 6 . Mai 2022 starteten wir mit einem 1 . FALS/Gen-
technik Gesprächskreis und konnten einige Treffen organisieren . 
So trafen wir uns im 1 . Quartal 2023 zu zwei Onlineterminen .

ION 363
Am 24 . Februar 2023 traf sich FUS-Community zu einem Online-
Austausch, der durch PD Dr . Patrick Weydt / Bonn begleitetet 
wurde . Inhalt war im Wesentlichen, wie kann es mit der Studi-
eneinführung zu dem Medikament der Firma Ionis zu ION363 
in Europa weitergehen . Erfreulicherweise erreichte uns zwi-
schenzeitlich die Information, dass ein Studienantrag zu ION363 
beim BfArM eingegangen ist . Das wäre ein 2 . Medikament  
nach dem 1 . ALS ASO-Medikament zu Torfersen / Biogen zu 
SOD1 . Dieses Medikament kann für SOD1-Betroffene zu ei-
ner weiteren Verlaufsstudie nach Härtefallprogramm beantragt 
werden . 

PremodiALS-Studie
Am 10 . März 2023 trafen wir uns erneut online, diesmal mit 
Prof . Dr . Paul Lingor/München zu der laufenden PremodiALS 
Studie am Klinikum rechts der Isar in München . Diese Studie 
wird weltweit in den USA, Australien und acht europäischen 
Ländern durchgeführt . Insbesondere Probanden, die eine Gen-
mutation in sich tragen oder Angehörige mit genetischer Ver-
änderung wissend oder bewusst nicht wissend, können an der 
Studie teilnehmen . Auch gesunde Probanden ohne eine ALS in  
der Familie oder mit einer sporadischen verlaufenden ALS sind 
eingeladen . Alle Probanden sollten keine oder nur geringe Sym-
ptome aufweisen . Die möglichen Probanden werden eingeladen 
und nach umfangreicher Aufklärung und Anamnese u . a . auf ihr 
Blut, Urin, Tränenflüssigkeit, Liquor, Geruchssinn und kogni-
tiven Fähigkeiten untersucht . Prof . Lingor betonte, dass nicht 
zwingend an allen Untersuchungen teilgenommen werden muss 

– alle Untersuchungen sind freiwillig . Insgesamt gibt es zwei 
Termine im Abstand von einem Jahr, die in München wahrge-
nommen werden sollten . Mögliche Probanden haben zudem die 
Möglichkeit, sich eventuell entstehende Kosten erstatten zu las-
sen . Die Studie soll Aufschluss über frühe molekulare Verände-
rungen geben, die bei der ALS auftreten . Der Nutzen der Studie 
kann idealerweise sein, dass wir Faktoren entdecken, die eine 
ALS begünstigen oder ausbrechen lassen und somit Therapien 
für eine bessere Behandlung entwickeln können oder Menschen 
mit einer familiären ALS präventiv behandeln können . Wer mit-
machen möchte, kann sich direkt an das Klinikum rechts der Isar 
in München wenden (paul .lingor@tum .de) . Bei der PremodiALS 
Studie werden alle Daten pseudonymisiert, das heisst, Namen  
von Teilnehmenden verlassen nie das Studienzentrum . Das Kon-
zept wurde vom Datenschutzbeauftragten geprüft und von der 
Ethikkommission der TU München bewilligt . Auf Wunsch kön-
nen Ihnen die Ergebnisse der klinischen Untersuchungen mitge-
teilt werden . Wir haben Informationen dazu auf unserer Web-
seite, gerne können Sie uns auch innerhalb der Diagnosegruppe 
ALS kontaktieren .

Zu den Gesprächskreisen oder zur Patienteninitiative / FUS- 
Mutation oder weiteren Fragen können Sie sich mit Tatjana 
Reitzig unter T 030 94398684 oder tatjana .reitzig@dgm .org in 
Verbindung treten .

Prof . Dr . M . Deschauer, Dr . L . Semmler, Fr . P . Rau, Fr . E . Westenberg, 
Fr . A . Stiglmeier, Dr . G . Machetanz, Prof . Dr . P . Lingor
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3 . Fachsymposium CMT/HMSN vom 1 . bis 3 . September 2023

„Wie junge Betroffene, Eltern und Ältere die Krankheit  
bewältigen können"

Nach zwei gelungenen „CMT/HMSN Selbsthilfe-Symposien“ 
im schönen Hohenroda laden wir auch dieses Jahr herzlich zu 
einem Gedankenaustausch aller Mitglieder unserer Diagnose-
gruppe untereinander und mit einigen Experten ein . Wir hoffen, 
dass Sie dann schon einen erholsamen Sommerurlaub haben ge-
nießen können und in aller Frische nach Hohenroda kommen 
können . Ansonsten bietet das Tagungshotel mit seiner hervor-
ragenden Küche und dem angenehmen Schwimmbad jeder und 
jedem die besten Voraussetzungen zur Erholung .

Neben der freundlichen Atmosphäre des Hotels mit einem 
(fast) perfekten Rundumservice bieten wir auch dieses Jahr ein 
Programm an, das neben aktuellen Informationen zu unserer 
Krankheit und ihrer Bewältigung auch dem Miteinander bei den 
Mahlzeiten und am Abend, in Gesprächskreisen, bei praktischen 
Übungen und beim Entspannen in der grünen Landschaft Raum 
gibt . Beim thematischen Schwerpunkt haben wir uns inspirieren 
lassen von den guten Erfahrungen, die wir im letzten Jahr mit 
dem Gedankenaustausch und einem Thementag zur Krankheits-
bewältigung gemacht haben . Daran wollen wir in diesem Jahr 
anknüpfen .

Die ersten zwei Symposien haben gezeigt, dass es für alle Teil-
nehmer angenehm ist, wenn das Programm nicht zu eng ge-
strickt ist und Zeit zum persönlichen Entspannen und Austausch 
bleibt . Ebenso haben sich praktische Übungen im Programm 
bewährt, als Abwechslung und zur Belebung des Ablaufs . 

Wie im Vorjahr wollen wir mit einem etwas vorgezogenen Be-
ginn starten, dafür aber mehr Zeit am Morgen lassen für Aufste-
hen und Frühstück . Auf unserem Programm steht in diesem Jahr 
gleich am Freitag-Nachmittag das Thema „Diagnose in Theorie 
und Praxis – vom ersten Symptom zur genetischen Zuordnung“ . 
Unser Referent dazu ist Dr . Karsten Kummer von der Uniklinik 
Göttingen . Für manche von uns ist die Diagnose schon gesichert, 
für viele fehlt aber noch die genetische Absicherung, die für eine 
gezielte Behandlung und – später hoffentlich einmal – für die 
Therapie entscheidend ist . Am späteren Nachmittag wird Dr . 
Helena Pernice mit dem Vortrag „Neue Erkenntnisse und neue 
Initiativen der CMT-Forschung . Bericht von der Ersten Europä-
ischen Konferenz der CMT-Spezialisten in Paris“ das Programm 
des ersten Tages abschließen . 

Nach diesem allgemeineren „update“ wird den Auftakt des 
Samstagsprogramms der Psychologe Moritz Ehrlich geben . 
Manche kennen ihn schon von der Klinik Hoher Meissner, Bad 
Sooden-Allendorf, andere von unserem Thementag im Novem-
ber 2022: „CMT-Krankheitsbewältigung unter psychologischen 
Gesichtspunkten“ . Nach seinem Vortrag, mit Antworten zu al-
len Fragen im Plenum wird er uns auch in einer der drei Ar-
beitsgruppen zum persönlichen Gespräch zur Verfügung stehen, 
über „Psychologie für CMT-Patienten in der Praxis“ . Parallel 
dazu und für alle diejenigen, denen auch andere Themen unter 
den Nägeln brennen, bietet Dr . Manuela Timmer aus Dresden 

eine Arbeitsgruppe zu „CMT und Familienplanung: Humange-
netische Aspekte der CMT“ an, während unser Fachmann für 
technische Hilfsmittel, Franz Sagerer, mit einer dritten Gruppe 
von Interessierten über Neues zur „Unterstützung mit Mobili-
tätshilfen – Randbedingungen/Infrastruktur“ sprechen wird . 

Nach dem verdienten Mittagessen bietet Franz Sagerer wieder 
seine bewährte Entspannungsübung an, bevor Sybille Metzger 
von der DGM Geschäftsstelle Freiburg, das Problem der „Hilfs-
mittel . Wie finde ich das Richtige, wer zahlt mir das“ grund-
sätzlicher anpackt . All diesen Input, und was uns sonst noch auf 
dem Herzen liegen mag, wollen wir dann in vier von den Vor-
standsmitgliedern der „CMT/HMSN-Gruppe in der DGM“ – so 
sollen die Diagnosegruppen jetzt genannt werden – geleiteten 
Gesprächskreisen besprechen . Spontane, kleinere Gesprächs-
kreise können sich natürlich auch bei Frühstück, Mittag- und 
Abendessen, ja gern sogar danach noch bei den „get together“ 
Kamingesprächen als Ausklang an den Abenden formieren .

Wegen der wachsenden Beliebtheit, die sie in den vergangenen 
Jahren hat gewinnen können, wird am Sonntagmorgen wieder 
Larissa Behn mit der Feldenkrais-Übung beginnen . So werden 
wir „tiefenentspannt“ am Mittag in einen Gedanken- und Erfah-
rungsaustausch mit Dr . Andrea Gangfuß von der Uniklinik Essen 
eintreten können, über „Kinder und Jugendliche mit CMT – wie 
kann die Neuropädiatrie helfen?“ . Ihre Erfahrungen werden zei-
gen, wie wichtig eine frühzeitige Diagnose ist, damit wir lernen 
können, mit der CMT von Anfang an richtig umzugehen .

Eine Evaluierungsrunde wird dann das reichhaltige Programm 
abrunden, bevor wir uns mit dem Mittagessen für die Rückreise 
stärken können . 

Einladung, Programm und Anmeldeformular erhalten alle Mit-
glieder der CMT/HMSN-Gruppe bis Ende Juni 2023 . Wir bit-
ten sehr um rechtzeitige Anmeldung, die insgesamt 90 Plätze 
könnten schnell besetzt sein . 
 
Teilnahmegebühren
DGM-Mitglieder 125 Euro
Nicht-Mitglieder 170 Euro
Jugendliche von 8 bis 17 Jahren  50 Euro
Kinder frei

Ihr „Team“: Petra Hatzinger, Jörg Bank, Franz Sagerer und Ingolf 
Pernice freuen sich schon jetzt darauf, Sie Anfang September 
persönlich begrüßen und mit Ihnen das Gespräch zur CMT fort-
setzen zu dürfen . Bis dahin grüßt, im Namen des ganzen Vor-
stands herzlich, 

Ihr Ingolf Pernice
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Kandidatenvorstellung für Neuwahlen
Liebe Mitglieder der CMT/HMSN-Gruppe in der DGM, 

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

Dr. phil. Jörg Hartwig Bank
Bewerbung als Delegierter
Geboren bin ich 1964, seit 1990 verhei-
ratet, kinderlos . Nach dem Studium in 
Göttingen und Tübingen arbeitete ich 
als Journalist, Sektenbeauftragter sowie 
in der Bildungsdiakonie in Schwaben, 

Bolivien, Sachsen und in der Pfalz, seit 2008 als Lehrbeauftragter 
in Göttingen . Bereits in meiner Kindheit wurde bei mir „Muskel-
schwund“ diagnostiziert, was erst 2010 als HMSN/CMT I durch 
die Universitätsklinik Göttingen genetisch abgeklärt werden 
konnte . Seitdem versuche ich bewusst mit meiner Diagnose 
umzugehen, bin in die DGM eingetreten, ins CMT-NET einge-
tragen und habe mich als DGM-Kontaktperson zur Verfügung 
gestellt . Insofern war mir vor drei Jahren die Gründung der  
Diagnosegruppe CMT/HMSN als zentrale Instanz der Selbsthilfe 
und der Vermittlung zwischen Patienten, Ärzten und Forschern 
eine Herzensangelegenheit . Nach der Wahl in den Vorstand er-
wies sich die Zusammenarbeit im Vorstandsteam einerseits als 
anstrengender, andererseits als anregender und ertragreicher 
als erwartet . Diese Arbeit mit und für CMT-Betroffene möchte 
ich gerne weiterführen .

Petra Hatzinger
Bewerbung als stellvertretende Delegierte
Mitglied in der DGM bin ich seit 1994, 
seither auch Kontaktperson . Ich bin 58 
Jahre alt und leite seit 1998 den CMT-
Gesprächskreis des Landesverbandes 
NRW . Seit dem Jahr 2012 bin ich auch 

Vorsitzende des Landesverbandes NRW . Vor drei Jahren habe 
ich mich entschieden, zusätzlich die neu zu gründende Diagno-
segruppe mit meinem jahrelang erworbenen Wissen zu unter-
stützen . Dies würde ich auch gerne weiterhin tun . Ich würde 
mich daher über Ihre Stimme sehr freuen .

Helmut Pietschmann
Bewerbung als Delegierter bzw.  
stellv. Delegierter 
Mein Name ist Helmut Pietschmann, ich 
bin 65 Jahre alt und wohne im Speckgür-
tel von Berlin . Beruflich war ich in der 
Berliner Finanzverwaltung tätig und bin 

dort 2018 ausgeschieden um mehr Zeit für das Training meiner 
Muskeln zu haben . Bereits in meiner Jugend wurde bei meinem 
Vater und mir HMSN diagnostiziert . Er hat mir den Gendefekt 
vererbt . Somit lebe ich schon recht lange mit der Diagnose und 
den zunehmenden Beeinträchtigungen . Während meiner beruf-

Prof. Dr. jur. Dr. h.c. Ingolf Pernice
Bewerbung als Vorsitzender
Vor gut drei Jahren hatte ich die Grün-
dung der CMT/HMSN-Gruppe in der 
DGM angeregt und zusammen mit Jörg 
Bank in die Wege geleitet . Als Team haben 
wir uns mit Franz Sagerer und Petra Hat-

zinger zusammengetan . Wir wollen unsere Arbeit fortsetzen und 
deshalb stelle ich mich erneut zur Wahl . Seit Gründung unserer 
Diagnosegruppe haben wir einen Flyer erstellt, einen Webab-
schnitt auf www .dgm .org geschaffen, gestaltet und mit Inhalten 
gefüllt . Wir haben eine Reihe von Fachtagungen, Gesprächskrei-
sen und Thementagen veranstaltet, in denen das Wissen um die 
Krankheit, die Forschung und auch die Selbsthilfe im Mittelpunkt 

standen . Ich habe eine enge Zusammenarbeit der DGM mit den 
europäischen CMT Partnerorganisationen im Rahmen der Euro-
pean CMT Federation (ECMTF) ins Leben gerufen, bin inzwischen 
zum Vizepräsidenten der ECMTF gewählt worden . Ich würde die-
se Arbeit gern fortsetzen und wäre daher sehr froh, wenn Sie mir 
Ihr wertes Vertrauen schenken wollen . 
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lichen Laufbahn habe ich häufiger die Tätigkeit als Behinderten-
vertreter in den Behörden ausgeübt . Speziell in den Jahren, als 
nicht alle Auszubildende übernommen wurden, war es mir stets 
ein Anliegen, Menschen mit einer Behinderung in einen Arbeits-
platz zu begleiten und diesen, abgestimmt auf die Behinderung, 
auszugestalten . Im letzten Jahr sind wir aus dem Berliner Ein-
familienhaus in eine barrierefreie Wohnung in Falkensee/Bran-
denburg gezogen . Im Vorfeld habe ich mich mit der DIN 18040 
– Barrierefreies Bauen – beschäftigt und diese umgesetzt . Ziel 
ist es für mich, möglichst lange eigenständig leben zu können . 
Die letzten Jahre waren für uns alle und für Menschen mit einer 
Behinderung besonders einschränkend . Ich möchte dazu beitra-
gen, den Fokus verstärkt in den Bereich der Erforschung und 
Behandlung der Muskelerkrankungen zu lenken und stehe dafür 
mit meiner Person und Erfahrung zur Verfügung . Ich bitte um 
eure Stimme und freue mich auf euch!

Franz Sagerer
Bewerbung als stellvertretender
Vorsitzender 
Seit meiner HMSN Diagnose 1999 im 
NMZ München bin ich Mitglied und habe 
mich in dieser Zeit als Delegierter, Kon-
taktperson, Vorstand und stellvertre-

tender Vorsitzender für die DGM und HMSN/CMT engagiert . 
Mitte 2017 begann meine vorgezogene Altersrente . Gemein-
sam mit Ingolf Pernice, Petra Hatzinger, Jörg Bank und Joachim 
Spross ist vor drei Jahren die Gründung der Diagnosegruppe 
CMT geglückt . Ich unterstütze CMT Betroffene am Telefon, bei 
Online Gesprächskreisen und bei Symposien in Hohenroda . Im 
Behindertenbeirat der Landeshauptstadt München berate ich 
Verwaltung, Politik und Betroffene zur Barrierefreiheit in Bus-
sen und Bahnen, zu Mobilitätshilfen, Hilfsmitteln und Behinder-
tenparkplätzen . Und ich bin Vorstand eines Vereins, der sich für 
das Thema „Wohnen im Alter und mit Behinderung“ einsetzt . 
Meine Erfahrungen mit (Elektro-) Mobilität für Gehbehinderte 
tausche ich mit Herstellern und Politikern aus und stelle lokale 
Erfahrungen bundesweit zur Verfügung . Für Rückfragen stehe 
ich Ihnen gern unter franz .sagerer@dgm .org zur Verfügung . Ich 
freue mich auf weitere drei Jahre mit dem Gründerteam, wenn 
Sie mir Ihre Stimme geben .

Bitte senden Sie Ihren Wahlschein (in einem verschlossenen 
Umschlag) bis zum 15. Juni 2023 an: 

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

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

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

Wahl des Vorstands der CMT/HMSN-Gruppe in der DGM

Es stehen vier Positionen zur Wahl . Jedes Mitglied der CMT/
HMSN-Gruppe hat pro Funktion eine Stimme .  

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Vorsitzender   Prof . Dr . jur . Dr . h .c . Ingolf Pernice

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretender Vor- 
sitzender  Franz Sagerer

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Delegierter  Dr . phil . Jörg Hartwig Bank
Delegierter   Helmut Pietschmann

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz: 
Ersatzdelegierte  Petra Hatzinger
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Wahlaufruf FSHD- 
Gruppe in der DGM

Alle drei Jahre erfolgen laut Geschäftsordnung der DGM 
die Neuwahlen für den Vorstand der Diagnosegruppen . In 
der FSHD-Gruppe stehen diese Wahlen nun turnusmäßig 
an .
Folgende Posten stehen zur Wahl:

•	 Vorsitzende/r / Delegierte/r
•	 Stellvertretende/r Vorsitzende/r
•	 Delegierte/r
•	 Stellvertretende/r Delegierte/r bzw . Ersatzdelegierte/r

Die Amtszeit beträgt drei Jahre .
Bewerbungen (inkl . Bild) aus dem Kreis der FSHD-Betrof-
fenen und deren Angehörigen sind gerne willkommen und 
bis spätestens 15. Juni 2023  bei der DGM, Im Moos 4 
in 79112 Freiburg einzureichen (alternativ per E-Mail an 
info@dgm .org unter dem Betreff „Wahl FSHD-Gruppe in 
der DGM“) . 

Die Vorstellung der Kandidaten mit den Wahlunterlagen er-
folgt im Muskelreport 03/2023 .

Bei Fragen dürfen Sie sich gern an die amtierende Vorsitzende,  
Marion Haase, wenden marion .haase@dgm .org .

A
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Europäische FSHD-Patientenumfrage

FSHD Europe hat den Laienbericht der im April letzten Jahres 
durchgeführten europäischen Patientenbefragung veröffentli-
cht, an der 1 .147 FSHD-Patienten aus ganz Europa teilgenom-
men haben (darunter 252 Deutschsprachige) .

Die vier häufigsten Antworten auf die Frage, was eine mögliche 
Behandlungsmethode für FSHD beinhalten sollte, waren:

•	 Aufhalten des Fortschreitens der Krankheit – 100 Prozent 
aller Befragten wünschten dies

•	 Wiederherstellung der Kraft – über 50 Prozent der Befragten 
gaben an, dass dies wichtig sei

•	 Verbesserung der Mobilität – 40 Prozent der Befragten hielten  
dies für sinnvoll

•	 Verringerung der Müdigkeit – über 35 Prozent der Befragten 
wünschten sich eine Behandlung, die dieses Problem angeht .

Die Patienten wurden auch gefragt, was sie zur Teilnahme an 
klinischen Studien ermutigen oder davon abhalten würde und 
ob sie bereit wären, invasive Verfahren wie die Abgabe von 
Blutproben oder eine MRT-Untersuchung in Kauf zu nehmen . 
Im Allgemeinen sind die Menschen sehr an einer Teilnahme in-
teressiert, aber sie bevorzugen Studien, bei denen sie über die 
Ergebnisse informiert werden und bei denen sie weniger reisen 

müssen (entweder die Entfernung oder die Anzahl der Besuche 
am Studienort) .

Dieser Bericht ist für alle Unternehmen, die klinische Studien 
zur FSHD in Europa planen, von unschätzbarem Wert und zeigt, 
dass die Patienten gerne an den Studien teilnehmen .

Diese umfassende Umfrage wurde von FSHD Europe in Auf-
trag gegeben, die FSHD-Patientenorganisationen in Deutsch-
land (FSHD-Gruppe in der DGM e . V .), Frankreich, Italien, den 
Niederlanden, Spanien und dem Vereinigten Königreich vertritt . 
Die Befragten kamen jedoch aus 26 Ländern in ganz Europa, 
was die Reichweite von FSHD Europe und ihre Fähigkeit, euro-
päische Patienten zu vertreten, zeigt .

Der komplette Laienbericht (ins Deutsche übersetzt) für Pati-
enten kann auf dem Webabschnitt der FSHD-Gruppe runterge-
laden werden, ein vollständiger wissenschaftlicher Bericht wird 
im Laufe dieses Jahres erscheinen .

Bine Haase

Walter Haverich GmbH l Postfach 10 13 67 l D-33513 Bielefeld
Tel. 0521 / 924 72 30 l Fax 0521 / 924 72 59

Walter Haverich GmbH
Postfach 10 13 67
D - 33513 Bielefeld

Tel. 0521 / 924 72 30
Fax 0521 / 924 72 59

www.Haverich-Reha.de

www.haverich-reha.de

Jedes unserer Fahrzeuge wird
 individuell auf die Bedürfnisse
 des Behinderten abgestimmt.

Die Berücksichtigung von Körpergröße,
 Gewicht und Art der Behinderung

sind bei der Fahrzeugplanung
 entscheidende Faktoren für die

 Sicherheit des Benutzers und den
 erfolgreichen Therapieverlauf.
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Am Freitag ist Anreise mit Abendessen . Den genauen Ablaufplan 
wird es vor Ort geben . 

Ort
Manfred-Sauer-Stiftung
Neurott 20, 74931 Lobbach
Die Zimmer sind alle mit höhenverstellbaren Betten ausgestattet .

Teilnahmegebühren
DGM-Mitglieder 125 Euro  
Nicht-Mitglieder 170 Euro                                                          

Das Anmeldeformular gibt es über die Bundesgeschäftsstelle 
T 07665 94470, info@dgm .org oder online auf www .dgm .org .

Anmeldung bitte bis 15. Juni 2023 
an info@dgm .org oder an: 
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V ., 
Im Moos 4, 79112 Freiburg

Im Namen des Orgateams,
Hannelore Hoffmann

LGMD-Tagung 
vom 25. bis 27. August 2023: 
Wege in die Zukunft

Wir freuen uns, Euch wieder persönlich in der Manfred-Sauer-
Stiftung in Lobbach begrüßen zu dürfen .

„Wege in die Zukunft“ hat viele Aspekte: Einerseits die For-
schung, die in den letzten Jahren richtig große Fortschritte ge-
macht hat . Anderseits Möglichkeiten, unseren Alltag zu bewäl-
tigen .

Aus diesen Gründen haben wir uns folgende Inhalte überlegt
•	 Zukunft der Genforschung: Was die Medizin für uns bereit-

hält
•	 Gesund in die Zukunft: mit Yoga (im Sitzen) die Muskeln 

beweglich halten
•	 In Zukunft mobil: Möglichkeiten des Fahrzeugumbaus für 

eine mobile Zukunft
•	 Netzwerken für die Zukunft: Kontakte knüpfen mit anderen 

Betroffen – Workshops
•	 Unterstützung für eine starke Zukunft: Assistenzhunde, 

Reittherapie, psychofunktionale Ergotherapie

Kandidatenvorstellung für Neuwahlen
Liebe Mitglieder der LGMD-Gruppe in der DGM, 

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

Roland Ersing
Bewerbung als Delegierter 
Ich möchte mich erst mal kurz vor-
stellen: Roland Ersing aus Stuttgart und 
inzwischen 69 Jahre alt . Im Jahr 1990 
bekam ich die erste Diagnose mit Ver-
dacht auf Muskel-Dystrophie . Damals 

konnte ich noch alles machen, auch Ski fahren, Bergwandern 
und Motorradfahren . Inzwischen bin ich mit einem Rollstuhl mit 
Alber e-motion unterwegs . Die endgültige Diagnose wurde erst 
2014 durch eine Gen-Analyse erstellt: LGMD2L (R12) Seit vie-
len Jahren bin ich Mitglied bei der DGM und die Unterstützung 
durch die DGM hat mir in vielen Bereichen sehr geholfen, da-
her möchte ich meine Erfahrungen nun auch weitergeben .  Seit 
2018 bin ich Kontaktperson im Landesverband BW und der Dia-
gnosegruppe LGMD . Gerne möchte ich mich noch etwas mehr 
einbringen und bewerbe mich auch wieder als Delegierter für 
die Diagnosegruppe LGMD . Ich würde mich sehr freuen, wenn 
Sie mir Ihre Stimme geben .

Hannelore Hoffmann
Bewerbung als Vorsitzende 
Mein Name ist Hannelore Hoffmann, 
ich bin 69 Jahre alt und selbst an LGMD 
R1 (früher 2A) erkrankt . Meine Diagno-
se erhielt ich vor vielen Jahren . In der 
DGM arbeite ich bereits viele Jahre eh-

renamtlich . Dabei stoße ich immer wieder auf viel Unsicherheit 
und Fragen zum Umgang mit der Erkrankung, zu Hilfsmöglich-
keiten oder zur Bewältigung des täglichen Lebens . Als bishe-
rige Vorsitzende der LGMD-Gruppe, in der sich immer mehr 
Patienten mit dieser Erkrankung begegnen und organisieren, 
bieten sich Möglichkeiten, Kontakte über die sozialen Netz-
werke, aber auch über die jährlichen persönlichen Treffen an 
einem schönen Ort herzustellen, um sich auszutauschen und 
neue wissenschaftliche Entwicklungen zu verfolgen . Durch 
diese Arbeit habe ich immer wieder festgestellt, wie gross der 
Bedarf von uns LGMD-Betroffenen nach Aufklärung, Hilfe in 
vielen Situationen (z . B . Ärztesuche) sowie nach gegenseitigem 



Muskelreport  •  02/2023 39

Diagnosegruppen LGMD

Elisa Holla
Bewerbung als stellvertretende Delegierte
Im Zuge der Neuwahlen, möchte ich 
mich gerne um den Posten der stell-
vertretenden Delegierten bewerben . 
Ich bin 21 Jahre alt und selbst von ei-
ner LGMD 2C / R5 betroffen . Seit zwei 

Jahren engagiere ich mich als Kontaktperson in der Diagnose-
gruppe, sowie in der „JungeDGM“ . Über Ihre und eure Stimme 
würde ich mich sehr freuen .

Dagmar Moog
Bewerbung als stellvertretende 
Vorsitzende
Mein Name ist Dagmar Moog, 58 Jahre 
alt, verheiratet, ein erwachsener Sohn . 
Vor 28 Jahren wurde bei mir LGMD dia-
gnostiziert . Obwohl schon als Kind Sym-

ptome der Erkrankung vorhanden waren, dauerte es – trotz 
vieler Arztbesuche – 30 Jahre bis zur Diagnose . Bis zu meiner 
Berentung vor elf Jahren war ich als Kreditsachbearbeiterin tä-
tig . Ich bewerbe mich hiermit als stellvertretende Vorsitzende 
der LGMD-Gruppe, weil ich es wichtig finde, dass innerhalb der 
DGM auch Untergruppen der einzelnen Erkrankungen gebildet 
werden .

Austausch ist . Dazu beizutragen erfüllte mich bisher mit einem 
grossen Gefühl der Dankbarkeit . Besonders auch den jungen 
Betroffenen mit Rat und Tat zur Seite zu stehen, ihnen Lebens-
mut zuzusprechen, ist eine Aufgabe, der ich mich gern stellen 
möchte . Dabei sind mir die älteren LGMD-Patienten genauso 
wichtig, denn diese erhalten ihre Diagnose oft mitten im Leben 
und ihre gesamten Träume stürzen erst einmal zusammen . Ich 
bitte Sie, mir erneut das Vertrauen auszusprechen und mir Ihre 
Stimme zu geben . 

Bitte senden Sie Ihren Wahlschein (in einem verschlossenen 
Umschlag) bis zum 15. Juni 2023 an: 
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V . (DGM)
Im Moos 4, 79112 Freiburg

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

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

Wahl des Vorstands der LGMD-Gruppe in der DGM

Es stehen vier Positionen zur Wahl . Jedes Mitglied der Diagnose-
gruppe hat pro Funktion eine Stimme .  

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Vorsitzende   Hannelore Hoffmann

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Vorsitzende   Dagmar Moog

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Delegierter  Roland Ersing

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Delegierte  Elisa Holla

Anzeige
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Zweite Fachtagung der Kollagen-VI Muskeldystrophie 
vom 22. bis 24. September 2023 in Leimen

Nach dem großen Erfolg der 1 . Fachtagung im September 2022 
laden wir Betroffene, Angehörige und interessierte Ärztinnen 
und Ärzte zur 2 . Fachtagung der Kollagen-VI Muskeldystrophie 
ein . 

In mehreren Vorträgen werden wichtige Aspekte der Erkran-
kung behandelt, darunter Gendiagnostik (Prof . Malte Spiel-
mann), Sturzprophylaxe (Petra Mann), mentales Wohlbefinden 
(Jana Zimmermann), Pflegeversicherungsgesetz (Christine 
Schmidt-Statzkowski) und Möglichkeiten der Gentherapie bei 
neuromuskulären Erkrankungen (Prof . Janbernd Kirschner) . 
Zudem wird es einen peer-to-peer (im Sinne von gleich zu 
gleich) Beratungsansatz geben, bei dem wir uns als Betrof-
fene zu verschiedenen Themen gegenseitig beraten . Zudem 
konnten wir Prof . Julian Großkreutz als Redner gewinnen, der 
zu uns über die Entwicklung von “Outcome measures” (End-
punktmessungen) für zukünftige klinische Studien sprechen 
wird . Zudem freut es uns sehr mitteilen zu können, dass Prof . 

ColVI-MD Symposium 2022 
in Leimen

Carsten Bönnemann als einer der führenden Forscher auf dem 
Gebiet der Kollagen-VI Muskeldystrophie, am Samstag in einer 
Fragerunde Antworten auf die Fragen liefern wird . Fachlich 
komplettiert wird das Programm durch Prof . Jeanette Erdmann 
sowie Dr . Urs Kleinholdermann .

Zeitgleich wird für Kinder und Jugendliche ein Kreativ-Work-
shop angeboten . Des Weiteren werden auf der Tagung die 
Ergebnisse des Fragebogens zur Kollagen-VI Muskeldystrophie 
vorgestellt, sowie die Fortschritte auf dem Weg zur Gründung 
eines globalen Kollagen-VI Forschungsnetzwerks präsentiert . 

Wie im letzten Jahr, steht Im Mittelpunkt der Fachtagung aber 
das Knüpfen von Kontakten, das Teilen von Strategien und 
Hilfen im Umgang mit der Krankheit und das Schaffen einer 
deutschsprachigen Gemeinschaft der Kollagen-VI Muskeldys-
trophie . Wir freuen uns auf ein persönliches Treffen im Septem- 
ber in Leimen .

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

Anmeldung bis spätestens 12. Juni 2023 an info@dgm .org 
oder an Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V ., Bundes-
geschäftsstelle, Im Moos 4, 79112 Freiburg .

Teilnahmegebühren
DGM-Mitglieder 125 Euro
Nicht-Mitglieder 190 Euro
Jugendliche von 8 bis 17 Jahren 50 Euro
Kinder  frei

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

Freitag  
Abendessen, Kennenlernen

Samstag 
•	 Gendiagnostische Befunde erklärt
•	 Pflegeversicherungsgesetz
•	 Sturzprophylaxe
•	 Möglichkeiten der Gentherapie bei neuromuskulären  

Erkrankungen
•	 Fragen und Antworten zur Kollagen-VI Muskeldystrophie

Sonntag 
•	 Global Collagen-VI research network – update
•	 Clinical trial readiness – Entwicklung von Outcome Measures
•	 Workshops: “Peer-to-Peer Counseling”/ 

Mentales Wohlbefinden / U20-Angebot
•	 Abschlussrunde, Vorstellung des Videoprojektes

Parallel Kreativangebote für Kinder und Jugendliche
Das detaillierte Programm finden Sie unter: www .dgm .org/
diagnosegruppe/muskelkranke-mit-sehr-seltener-oder- 
ohne-diagnose-mmod/aktuelles-termine
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Wahlen in der Poliomyelitis-Gruppe in der DGM

Alle drei Jahre erfolgen laut der Geschäftsordnung der DGM 
Neuwahlen für die Leitung der Diagnosegruppen . In der Polio-
myelitis-Gruppe stehen diese Wahlen nun turnusgemäß an . Fol-
gende Aufgaben stehen zur Wahl:

•	 Vorsitzende/r 
•	 Stellv . Vorsitzende/r
•	 Delegierte/r
•	 Stellv . Delegierte/r
Die Amtszeit beträgt drei Jahre .  

Haben Sie Interesse, engagiert und verantwortlich in der Grup-
penleitung mitzuarbeiten, die Geschicke der Gruppe mitzuge-

stalten und kommen aus dem Kreis der Betroffenen mit Polio-
myelitis und deren Angehörigen, dann bewerben Sie sich mit 
einer kurzen Vorstellung inkl . Bild auf das entsprechende Amt!

Bitte Ihre Bewerbungen bis spätestens 15. Juni 2023 einrei-
chen bei der DGM, Im Moos 4, 79112 Freiburg . Alternativ können  
Sie Ihre Bewerbung mit dem Betreff „Kandidatur Poliomyelitis-
Gruppe in der DGM“ per E-Mail an muskelreport@dgm .org 
senden . Die Vorstellung der Kandidaten mit den Wahlunterlagen 
erfolgt im Muskelreport 03/2023

Falls Sie Fragen haben, dürfen Sie sich gerne an die derzeitige 
Vorsitzende wenden:Irene Kopf, irene .kopf@dgm .org

Das vielseitige Reha- und Therapierad Gekko fxs
(Hilfsmittelnr. 22.51.02.0061) ist stufenlos auf
Körpergrößen von 1,15 bis 1,80 m einstellbar.
Genießen Sie im Senioren-/Erwachsenen-Trike
Scorpion plus (Medizinprodukt Klasse1) den un-
vergleichlichen Komfort eines Sesselrades.

Papa fährt Trike. Der Sohnemann auch!

Alle Infos zu den Reha-Rädern unter www.hpvelotechnik.com

Anzeige

Diagnosegruppen SMA

SMA-Symposium vom 8. bis 10. September 2023 

Bald ist es wieder so weit: Wir als Diagnosegruppe SMA der 
DGM e .V . und Initiative SMA freuen uns, euch im September 
zu unserem SMA-Symposium begrüßen zu dürfen . Neben vielen 
spannenden Vorträgen zu Themen wie Behandlungsmöglich-
keiten bei SMA, Physiotherapie, aktuelle Forschungsansätze und 
persönliches Budget ist wieder eine Diskussionsrunde mit Ver-
tretern der Pharmaunternehmen geplant . Ein weiteres Highlight 
ist unsere Hilfsmittelausstellung, bei der man allerhand auspro-
bieren und testen kann . Für die Reisefreudigen werden Informa-
tionsangebote gegeben . 

Um euch ein abwechslungsreiches Wochenende zu bieten, wird 
es ein buntes Rahmenprogramm mit Feuershow, Cocktail-Bar, 
Rollstuhlvorführung, Fotobox und Musik 
geben . Auch die Kinder werden im Rah-
men einer professionellen Betreuung mit 
Spielen und Kinderschminken gut unter-
halten und haben auch die Möglichkeit, 
einem Rolli-Führerschein zu erwerben .

Zeit:  
Freitag, 8 . bis Sonntagmittag, 
10 . September 2023

Ort: 
Hessen Hotelpark Hohenroda

Programm: 

8. September 2023

14 Uhr Übersicht über Behandlungsmöglichkeiten und  
 Erfolge bei SMA mit Schwerpunkt Kinder  
 (Prof . Kirschner, Freiburg)

15 .30 Uhr  Vorstellung Smatheria: Forschungsinstitut für  
 präklinische und translationale Forschung über  
 Spinale Muskelatrophie (SMA) und andere neuro- 
 muskuläre Erkrankungen (Prof . Claus, Hannover)

16 .30 Uhr  Pharmapanel: Fragen und Antworten mit den   
 Pharmafirmen 
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10. September 2023

10 Uhr Ausblick auf neue Therapien (Prof . Cirak, Ulm)

 Ernährung bei SMA / Dysphagie (Beate Lindner)

11 .15 Uhr Indikation Beatmung/ Schlaflabor  
 (Prof . Laier-Groeneveld)

 Karies und Kieferorthopädie bei SMA  
 (Dr . Daniela Kuhn, MHH)

Die Anmeldeunterlagen sowie das ausführliche Programm sind 
über www .dgm .org sowie www .initiative-sma .de abrufbar . An-
meldeschluss ist der 1 . Juli 2023 .

Wir freuen uns auf euer Kommen und den gemeinsamen 
Austausch!

Organisationsteam: 
Steffi Vogler, Stefanie Berlenbach, Kristina Probst, 

 Jacqueline Laue,  Jenny Lorentzen, Elisa-Marie Chun-Kopatz,  
Eva Stumpe,  Anna Wittchen, Christian Pfeuffer,  

Hanna Zuckermandel, David Kopatz, Elke Schmidt  

DiagnosegruppenSMA

9. September 2023

9 Uhr  Workshop Meditation (Matthias D . Jordan)

10 Uhr Therapie bei Erwachsenen mit SMA  
 (Dr . Uzelac, RKU, Ulm) 

 Physiotherapie „Frühe Intervention von  
 Säuglingen mit pinaler Mukelatrophie"  
 (Frau Siebold, Berlin)

11 .15 Uhr Persönliches Budget für Familien mit Kindern  
 (Axel Lankenau und Anita Grimm) 

 Persönliches Budget für betroffene Erwachsene   
 (Jenny Bießmann)

 Resilienz / Stark in den Tag – Training für den  
 Krisenmuskel (Stefanie Sproß)

14 .30 Uhr Workshop Beatmung mal selber ausprobieren 
 (Alf-Christoph Janeck, Franziska Krasowski, RKU, Ulm)

 Workshop Erste Hilfe / Reanimation  
 (Jasmin Müller, Jennifer Faiß)

 Workshop Motomed

16 Uhr Workshop Sekretmanagement: Hustenassistent/  
 Physiotherapie/ Inhalationen  
 (Alf-Christoph Janeck, Franziska Krasowski,  
 Beate Schwäble, Janna Steinbreier, RKU Ulm) 

 Workshop Galileo

 Workshop Lifter

Kooperationen

Landesvorstände bekräftigen Arbeit 
im mitteldeutschen Verbund

„Gemeinwohl, Gemeingeist, Gemeinwesen  
sind die Paten jeder geschichtlichen Entwicklung.“  

(Friedrich Ludwig Jahn)

Der Kern der Tätigkeiten der DGM ist die Angebotsentwicklung 
und Unterstützung ihrer Mitglieder und allen anderen Ratsuchen-
den . Das sind die ursprünglichen Anliegen der Selbsthilfe . Damit 
die Arbeit nachhaltig umgesetzt werden kann, bedarf es sowohl 
Personen, die an der Entwicklung beteiligt sind, als auch diejenigen, 
die hiervon profitieren . In Zeiten ausufernder Informations- und 
Austauschangeboten und nach dem pandemiebedingten Stillstand 
kommt es zunehmend zu einem Rückgang an Interessierten für die 
klassische Selbsthilfe und somit in der Konsequenz auch zu einem 
Mangel an Interessierten für die aktive Mitarbeit in den Steue-
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rungsgremien der DGM, wie zum Beispiel einem Landesvorstand . 
Dies kann gerade dort ein Problem darstellen, wo es ohnehin ein 
kleines Feld an Mitgliedern und erst recht an Aktiven gibt . Die-
sem Befund sind sich die drei mitteldeutschen Landesvorstände  
aus Sachsen, Sachsen-Anhalt und Thüringen bewusst . Deshalb 
trafen sich im März diese drei im Schlosshotel im thüringischen 
Behringen zu ihrer ersten Klausurtagung 2023, um über den IST-
Zustand zu diskutieren und mögliche Entwicklungspotentiale zu 
erörtern . 

In der Analyse, wo wir in den drei Landesverbänden gerade ste-
hen, hat sich gezeigt, dass es teilweise sehr große Unterschiede 
gibt . Während der Landesvorstand Sachsen mit einer guten per-
sonellen Ressource seine Arbeit betreiben kann, hat Thüringen 
einen deutlich weniger starken Landesvorstand . Sachsen-Anhalt 
hingegen kämpft sich seit langer Zeit mit nur zwei Vorstandsmit-
gliedern durch . Dies spiegelt sich auch in der Leistungsfähigkeit 
wider, dem eigentlichen Tätigkeitsschwerpunkt Rechnung zu tra-
gen .
 
Gruppen, die es in den mitteldeutschen Regionen gibt, werden 
unterschiedlich stark besucht, nicht alle Kontaktpersonen sind in 
der Ernsthaftigkeit aktiv, wie es für die Verbandsarbeit wünschens-
wert wäre . Ebenfalls in Sachen Jugendarbeit erleben wir in Mittel-
deutschland zurzeit eine Stagnation . Dennoch können wir uns in 
unseren Landesvorständen etwas vom Druck lossagen, denn im 
Vergleich von vor 30 Jahren, als es neben den Selbsthilfeangebo-
ten kaum Informationsalternativen gab, konkurrieren klassische 
Selbsthilfeverbände mit einer Bandbreite an Informationsquellen . 
Und so bleibt es eine stetige Selbstverpflichtung, die Zusammen-
arbeit mit den Personen, die in der Fläche in den Regionen eine 
grandiose Arbeit leisten, zu intensivieren . Es wurde während der 
Sitzung angeregt, dass Mitglieder der Landesvorstände in einem 

Mobilcenter Zawatzky GmbH
www.zawatzky.de

®

Wir sind Dein Partner  
für den rollstuhl- 
gerechten Umbau  
deines Traumwagens

regelmäßigen Austausch mit den Kontaktpersonen stehen, um 
ihnen die essenzielle Rückkopplung von Dankbarkeit und Wert-
schätzung mitzugeben . Sie sind die wesentlichen Schnittstellen, 
die sowohl unmittelbar erleben, welche Sorgen und Wünsche 
unsere Mitglieder haben und die auch an der Umsetzung der Stra-
tegien des Landesverbandes mitwirken . Ebenso ist es notwendig, 
Gruppenarbeiten in den Regionen zu unterstützen, zu beleben 
und evtl . neu aufzulegen . 

Ein wesentlicher Konsens aller drei Landesvorstände besteht auch 
in der Fortführung der Zusammenarbeit bei der regelmäßigen 
Schulung der Kontaktpersonen . Ebenfalls die Initiierung gemein-
schaftlicher Veranstaltungen mit den Diagnosegruppen, wie in 
diesem Jahr das ALS-Wochenende in Behringen, wird weiterhin 
zu den Schwerpunkten der mitteldeutschen Gemeinschaft zählen . 
Auch ziehen alle drei Länder an einem Strang, wenn es um die 
Fortsetzung der Eltern- sowie Jugendarbeit geht . Die Ressourcen 
sind vorhanden: Es gibt zwei Jugendbeauftragte und eine intakte 
Jugendgruppenleitung . Mit einem Wochenende für junge Men-
schen soll es eine Wiederaufnahme der Aktivitäten der Jugend-
gruppe geben . 

Im Ergebnis konnten wir mit Stolz sagen, dass alle drei Lan-
desverbände, trotz aller Mängel an aktiven Ehrenamtlichen 
oder der geringeren Anzahl an Mitgliedern im Vergleich zu an-
deren Landesverbänden, sehr selbstbewusst sind und alle  
Angebote verstetigen, erweitern, dem Zeitgeist anpassen werden 
und so für Kontinuität in der Wahrnehmung der wertvollen Arbeit 
der DGM sorgen .

André Neutag
Landesvorstand Sachsen

Liebe Mitglieder und liebe Angehörige!

A
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Wir möchten Sie ganz herzlich zu unserem ALS-Wochenende-Mitteldeutschland 
von Freitag, 24 . September 2023 bis Sonntag, 26 . September 2023, in das Schloss-
hotel Behringen, Hauptstraße 98, 99820 Hörselberg-Hainich, einladen . Dieses  
Wochenende soll ihnen, neben den unten aufgeführten Themen, auch die Mög-
lichkeit geben, sich miteinander auszutauschen . Nachfolgend bereits ein Auszug 
aus unserem Programm  (Änderungen vorbehalten):

22. September 2023

bis 14 Uhr  Anreise und Einchecken im Schlosshotel
15 Uhr Begrüßung und Vorstellung des Programms Tatjana Reitzig,  
 Vorsitzende Diagnosegruppe ALS
15 .30 Uhr Vorstellung und Gespräch mit den Landesverbänden, der  
 Diagnosegruppe ALS und der Bundesgeschäftsstelle

23. September 2023

10 Uhr Vortrag und Austausch zum Thema:
 Grundsätzliches, Diagnose und Therapie bei ALS, 
 Referent: Dr .med . Robert Steinbach, Assistenz- und Studienarzt,  
 am Universitäts-Klinikum Jena
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14 Uhr Vortrag und Austausch zum Thema "Neues aus der  
 Forschung zu ALS", Referent: Dr . med . Robert   
 Steinbach, Assistenz- und Studienarzt am Universitäts- 
 Klinikum Jena
16 Uhr I . Runde Workshops parallel:
 1 .Pflege, ergänzende und alternative Leistungs- 
 formen, Referent: Pflegedienstleiter des Pflege 
 dienstes „Schwester Anne“
 2 . Ernährung und Beatmung, Referenten: 
 Frau Dr . Monique Radscheidt, Fachärztin am  
 Universitäts-Klinikum Jena und Schwester  
 Andrea Jacob am Universitäts-Klinikum Jena
17 Uhr II . Runde Workshops 

Die Hilfsmittelausstellung ist ab Mittag über den gesamten 
Zeitraum zu besichtigen und individuelle Beratung zu Rollstüh-
len und Kommunikationsmitteln ist möglich .

Einladung zu den FSHD-Patientenfachtagen 
vom 15. bis 17. September 2023 

Die Diagnosegruppe FSHD und der DGM-Landesverband Hes-
sen laden ganz herzlich zu ihren gemeinsamen Patientenfachta-
gen nach Hohenroda ein . Namhafte Referenten haben ihr Kom-
men zugesichert . U . a . werden Prof . Young, Bad Feilnbach,  Dr . 
Boschmann, Berlin Dr . Nicole Voet, NL Prof . Dr . Dabauvalle, 
Würzburg mit dabei sein .

Die Themen reichen von Rehabilitation, den Ergebnissen einer 
Stoffwechselstudie, Schmerztherapie bis hin zu Beratungspro-
jekten – natürlich alles bezogen auf FSHD . Nach jedem Vortrag 
gibt es die Gelegenheit, Fragen zu stellen und zu diskutieren . 
Auch Stuhlyoga und Boule stehen auf dem Programm . Für An-
gehörige wird Dr . Hans Langer wieder einen Gesprächskreis 
moderieren . In feierlichem Rahmen wird auch der diesjährige 
Ulrich-Brodeßer-FSHD-Forschungspreis 2023 vergeben . Auch 
hier dürfen wir uns auf sehr interessante Vorträge der Preisträger  
freuen .

Veranstaltungsort Hessen Hotelpark Hohenroda
Schwarzengrunder Straße 9, 36284 Hohenroda

Zur besseren Organisation bitten wir um 
Anmeldung bis spätestens 11. August 2022 
bei der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke e  .V . (DGM) 
Im Moos 4, 79112 Freiburg, info@dgm .org, Fax 07665 9447 20

Das Programm und das Anmeldeformular finden Sie unter 
https://www .dgm .org/diagnosegruppe/fshd/termine/fshd-pati-
entenfachtage-2023-hohenroda . Sollten Sie keinen Zugang zum 
Internet haben, können Sie es bei der Bundesgeschäftsstelle 
auch telefonisch unter 07665 94470 bestellen .

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

Worin sind Sie stark? 
Wofür stehen Sie morgens auf? 

Die Antworten auf diese und zwei weitere einfache, aber gehalt-
volle Fragen haben uns interessiert . In der Muskelreport-Reihe 
„Vier Fragen an…“ stellen wir Ihnen die Rückmeldungen zwei-
er Persönlichkeiten außer- und innerhalb unseres DGM-Kreises 
vor . Vielen Dank an Beatrix Labeck und Dang Qui für den dies-
maligen Beitrag!

24. September 2023

10 Uhr Auswertung des Mitteldeutschen ALS-Wochen- 
 endes – Wie geht es weiter? Einschätzung der  
 Teilnehmende und Tatjana Reitzig
10 .30 Uhr Für die Teilnehmende aus Thüringen:  
 Gründung einer Selbsthilfegruppe
 Für die Teilnehmende aus Sachsen:  
 Wiederbeleben der Selbsthilfegruppe
 Für die Teilnehmende aus Sachsen-Anhalt:  
 Gruppentreffen

Es grüßen Sie Ihre Ansprechpartner  
für das ALS-Wochenende-Mitteldeutschland 

Janet Naumann, Vorsitzende Landesverband Sachsen  
(janet.naumann@dgm.org)

Beate Cwiertnia, Vorsitzende Landesverband Sachsen-Anhalt 
(beate.cwiertnia@dgm.org)

Joachim Köhring, Vorsitzender Landesverband Thüringen  
(joachim.koehring@dgm.org)

Tatjana Reitzig, Vorsitzende der ALS-Diagnosegruppe  
(tatjana.reitzig@dgm.org)

Vier Fragen an ...
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©Jörg Fuhrmann
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26. Kongress des Medizinisch-Wissenschaftlichen  
Beirates der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke

Transition im Fokus – Interdisziplinäre Versorgung,  
innovative Therapien
Der DGM-Kongress ging am 24 . März 2023 erfolgreich in Essen 
zu Ende . An zwei Tagen erlebten rund 600 Teilnehmende viele 
anregende Diskussionen auf hohem Niveau und gemeinsam mit 
der Kongresspräsidentin, Univ .-Prof . Ulrike Schara-Schmidt, 
Leitende Ärztin der Abteilung für Neuropädiatrie, Klinik für Kin-
derheilkunde 1, Universitätsmedizin Essen, und dem Kongress-
präsidenten Univ .-Prof . Tim Hagenacker, Klinik für Neurologie, 
Leiter der Neuromuskulären Ambulanz für Erwachsene, Uni-
versitätsmedizin Essen, „einen innovativen, interdisziplinären 
und visionären Kongress“ . Zum ersten Mal wurde die renom-
mierte Fachtagung von zwei Leitern universitärer neuromusku-
lärer Zentren in der Kinder- und Jugendneurologie und Neuro-
logie gemeinsam ausgerichtet . Mit der Doppel-Präsidentschaft 
legten sie den Fokus auf die sogenannte Transition, den struktu-
rierten Übergang von der Jugend- in die Erwachsenenmedizin . 

Transition im Fokus – abgestimmte Standards 
in der Jugend- und Erwachsenenmedizin
Unter dem Titel „Neuromuskuläre Erkrankungen von jung bis 
alt: Transition im Fokus“ wurden die Vorteile der Transition aus 
verschiedenen Blickwinkeln beleuchtet . Überaus spannend war 
die anschließende Podiumsdiskussion mit Blick über den Teller-
rand . „Wir hatten zum ersten Mal Themen über die gesamte 
Lebensspanne für das Alter von 0 bis 100, von der Grundlagen-
forschung bis hin zu Themen im Alltag,“, betonte Prof . Schara-
Schmidt, deren Patientinnen und Patienten durch die neuen 
Entwicklungen eine bessere Lebenserwartung mit verbesserter 
Lebensqualität haben und auch deutlich über 18 Jahre alt wer-
den können . „Es ist für uns ganz wichtig, dass wir eine Möglich-
keit schaffen, die Patienten in gute Hände zu übergeben .“ Bisher 
sei es ein Alleinstellungsmerkmal am Standort Essen, aber es 
sollte auch bundesweit so sein, „dass die Patienten nicht mit 
Erreichen des 18 . Geburtstages in ein Loch fallen .“

Prof . Hagenacker wies darauf hin, dass durch die immer effek-
tiveren therapeutischen Möglichkeiten im Kindesalter nicht nur 
die Anzahl an erwachsenen Patienten zunimmt, sondern sich 
auch neue Ausprägungen von Krankheiten zeigen . „Wir sehen 

zum Beispiel andere Organmanifestationen, aber auch therapie-
assoziierte Phänomene . Als Erwachsenen-Neurologe muss ich 
verstehen, wie die Therapie im Kindesalter stattgefunden hat 
und welchen Einfluss sie dort auf den Erkrankungsverlauf ge-
nommen hat, um dann zu wissen, was die individuellen Heraus-
forderungen sein werden .“
 
Als Fazit wurde festgestellt, dass die Betroffenen von einem 
harmonischen Übergang von der Kinder -und Jugend- zur Er-
wachsenenmedizin profitieren, wenn Strukturen aufeinander 
abgestimmt sind und es einheitliche Standards im pädiatrischen 
Bereich und im Erwachsenenbereich gibt . 

Interdisziplinäre Versorgung und der Einsatz 
hocheffektiver neuer Gentherapien 
Ein wichtiger Tagungsschwerpunkt lag auf komplexen neuen 
Therapien . In hochkarätig besetzten Plenarsitzungen und Sym-
posien diskutierten Expertinnen und Experten aller wissen-
schaftlichen Fachgebiete neuromuskulärer Erkrankungen und 
der interdisziplinären Versorgung wie Neuropädiatrie, Neuro-
logie, Genetik, Neuropathologie, Orthopädie, Rehabilitations-
medizin, Beatmungsmedizin, Palliativmedizin, Intensivpflege und 
Heilberufe neue Erkenntnisse zur interdisziplinären Versorgung 
neuromuskulärer Erkrankungen . Mit Blick auf das Fortschreiten 
der Krankheit ging es um genetische Prädisposition, molekulare 
Ursachen von Muskelkrankheiten und therapeutische Angriffs-
möglichkeiten . Fortschritte bei der Behandlung, etwa beim Ein-
satz von hochwirksamen neuen Gentherapien, wurden vorge-
stellt und diskutiert . 

In Folge der erfolgreichen gentherapeutischen Behandlungs-
ansätze zur spinalen Muskelatrophie wurden auch Studien zu 
anderen Muskelerkrankungen vorgestellt, die auf eine Medika-
mentenzulassung für eine Gentherapie warten, allen voran die 
Duchenne-Muskeldystrophie . 

In den lebhaften Diskussionen wurde deutlich, welche entschei-
dende Rolle die Vor- und Nachsorge bei der Durchführung einer 
effektiven Gentherapie spielen . Auch zeigte sich, dass der wei-
tere Verlauf therapierter Muskelerkrankungen nach den ersten 

Carsten Schöne im Symposium Begrüßung durch Silke Schlüter
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sechs Jahren Beobachtungszeit noch nicht alle Fragen beantwor-
ten kann . „Weil der Beobachtungszeitraum so kurz ist und noch 
niemand sagen kann, womit wir noch rechnen müssen, sind wir 
darauf angewiesen, sehr gut zu dokumentieren und uns auch 
in der Langzeitverfolgung auszutauschen“, so Prof . Schara-Sch-
midt . Prof . Hagenacker gab zu bedenken, „dass wir hier erst-
mals mit Therapien – Genersatz-Therapien – agieren, die wir 
nicht mehr beenden können, das ist das Prinzip dieser Thera-
pien . Wir müssen auch damit rechnen, dass Spätkomplikationen 
auftreten können .“ 

Neben Genersatztherapien auf DNA-Ebene, die zum Beispiel 
bei Kindern bei Spinaler Muskelatrophie (5q-SMA) eingesetzt 
werden, wurden Erfahrungen mit genmodifizierend wirkenden 
Therapien auf RNA-Ebene diskutiert, mit denen zahlreichen 
Muskelerkrankungen bei Kindern und auch bei Erwachsenen 
behandelt werden können . Die Präsentationen verschiedener 
Studien zeigten, dass – bei allen Unterschieden einer Therapie 
im Erwachsenenalter von einer Therapie im Kindesalter – er-
heblich von den Vorerfahrungen im neuropädiatrischen Bereich 
profitiert werden kann . 

Viele der neuromuskulären Erkrankungen werden erst im Er-
wachsenenalter manifest, auch hier sind die neuen Therapien 
mit großen Hoffnungen verbunden . „Wir haben viel erwartet 
von den verschiedenen Gentherapien, aber inzwischen festge-
stellt, dass das, was bei einer Erkrankung hocheffektiv ist, auf 
andere Erkrankungen nicht übertragbar sein muss“ stellte Prof . 
Hagenacker fest . Da sich sowohl die praktische Anwendung als 
auch Wirkung und Nebenwirkungen der Therapie durchaus un-
terscheiden können, führt die wissenschaftliche Gemeinschaft 
nun Real World Evidence Studien durch, auch, „weil wir eine 
Mitverantwortung haben, mit diesen teuren Therapien auch das 
Meiste zu bewirken .“ 

Auf hochkarätige Präsentationen folgte eine lebhafte Podiums-
diskussion im Spannungsfeld einer medikamentösen Therapie, 
eingebettet in eine multidisziplinäre Betreuung, aber auch Er-
wartungshaltungen von Betroffenen und Angehörigen sowie 
den speziellen Möglichkeiten in klinischen Zentren, in denen die 
Patienten betreut werden . Fazit war, dass die hocheffektiven 
genetisch basierten Therapieverfahren, sowohl DNA- wie auch 
RNA-Therapien, inzwischen als Therapiestandard gelten . Doch 
auch wenn inzwischen für die 5q-SMA im Kindesalter drei, im 
Erwachsenenalter zwei Therapien zur Verfügung stehen, bleibt 
bisher unklar, welche Therapie bei welchem Patienten die beste 
ist, unabhängig vom Lebensalter und der Frage, ob tatsächlich 
eine Gentherapie für jeden Patienten und jede Patientin die op-
timale Behandlung ist .

Bei der Diskussion therapeutischer Fortschritte und Entwick-
lungen wurde aber auch deutlich, dass neuromuskuläre Erkran-
kungen für die meisten Patientinnen und Patienten immer noch 
den fortschreitenden Verlust der Bewegungsfähigkeit bedeuten . 
Das vielfältige wissenschaftliche Programm beleuchtete in hoch-
karätig besetzten Plenarsitzungen und Symposien den aktuellen 
Stand der Forschung in Bezug auf das spezifische Fortschreiten 
verschiedener Muskelkrankheiten, Motoneuronerkrankungen, 
Erkrankungen der neuromuskulären Synapse und der peri-

pheren Nerven . In der Session „Komplexe neue Therapien bei 
NME: Chancen und Grenzen?“ ging es um die Frage nach der 
Evidenz und um Chancen und Herausforderungen der Palliativ-
versorgung bei lebenslimitierenden neuromuskulären Erkran-
kungen . 

Digitalisierung
Auch das Thema der Digitalisierung im Gesundheitswesen wur-
de adressiert . Prof . Thomas Meyer (Berlin) sowie Dr . Andreas 
Ziegler (Heidelberg) stellten ihre Gesundheitsapplikationen vor . 
Dabei wurden Möglichkeiten, Notwendigkeiten, Chancen und 
Grenzen in der digitalen Kommunikation diskutiert . Gerade im 
Kontext des Ressourcenmanagement bieten Gesundheits-Apps 
einfache Lösungen . Die DGM verweist in diesem Zusammen-
hang deutlich auf den Datenschutz und die Nutzungsrechte . 
Auch die Datengenerierung für Forschungszwecke oder die 
KI-unterstützte Wissenschaft erfordern Nutzerregeln sowie das 
Bekenntnis zum Datenbesitzrecht bei den Betroffenen .

Ausblick: DGM 2025 in Gießen – der intensive Austausch 
geht weiter!
Die spannenden Diskussionen, Neues aus Wissenschaft und 
Forschung und der intensive Austausch werden beim DGM-
Kongress 2025 weitergeführt . Der 27 . Kongress des Medizi-
nisch-Wissenschaftlichen Beirates der Deutschen Gesellschaft 
für Muskelkranke findet vom 19 . bis 22 . März 2025 in Gießen 
statt . Schon jetzt laden die Kongressleiter Prof . Dr . med . Anne 
Schänzer, Oberärztin Leitung Neuromuskuläres Labor, Prof . Dr . 
Heidrun Krämer-Best, Leitung Schwerpunktbereich für Neuro-
physiologie und Neuromuskuläre Erkrankungen, sowie Prof . Dr . 
med . Andreas Hahn, Oberarzt Kinderneurologie, vom Universi-
tätsklinikum Gießen herzlich dazu ein .

Nähere Informationen gibt es auf der Kongress-Website unter 
www .dgm-kongress .de .

Kerstin Aldenhoff

DGM-Stand mit Katharina Kohnen, Silke Schlüter (beide Bundesvorstand) sowie Petra Hatzinger (Landesvorstand)
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Transition: Was ist das – wie ist es etabliert?

Der Übergang von der pädiatrischen zur 
medizinischen Versorgung von Erwach-
senen wird als "Transition" bezeichnet . 
Dieser Prozess, bei dem Jugendliche mit 
chronischen Erkrankungen und ihren 
besonderen Bedürfnissen systematisch 
übergeleitet werden, kann für Jugendli-
che und junge Erwachsene eine Heraus-
forderung darstellen . Sie müssen sich 
auf wesentliche Veränderungen in ihrer 
medizinischen Versorgung einstellen 
und mehr Verantwortung für ihre eigene 
Gesundheit übernehmen . Die Transition 
ist auch mit psychologischen und emo-
tionalen Herausforderungen verbunden, 
insbesondere vor dem Hintergrund eines 
längeren „therapeutischen Bündnisses“ 
zwischen Patient/Patientin und Arzt / Ärz-
tin .

Der Transitionsprozess ist zeitlich und 
inhaltlich abhängig von unterschiedlichen 
Parametern (z . B . Reifegrad des Jugend-
lichen), in der Regel wird die Transition 
zwischen dem 16 . und 18 . Lebensjahr vor- 
bereitet und erfolgt anschließend . Eine 
sorgfältige Planung und Koordinierung 
zwischen Kinderarzt, der Fachärztin und  
dem Gesundheitsdienstleister der Er-
wachsenen ist erforderlich . Die Transition  
ist nicht verpflichtend, hat in der Praxis kei-
ne vorgegebenen Strukturen, die fachlich 
sowie wirtschaftlich bindend sind . An der 
unter Federführung der Gesellschaft für 
Transitionsmedizin erarbeitet S3-Leitlinie  
(https://register .awmf .org/de/leitlinien/
detail/186-001) haben sich über 20 me-
dizinisch-wissenschaftliche Fachgesell-
schaften beteiligt . Eine flächendeckende 
Etablierung konnte bisher nicht erreicht 
werden .

Daher haben die Kongresspräsidenten, 
Prof . Ulrike Schara-Schmidt sowie Prof . 
Tim Hagenacker bewusst das Thema 
Transition als den Schwerpunkt des Eröff-
nungssymposium beim DGM-Kongress 
2023 gewählt . Von den unterschiedlichen 
Modellen in Deutschland ist das „Essener 
Modell“ (www .ncbi .nlm .nih .gov/pmc/
articles/PMC9898325/) sicherlich ein 
herausragendes und etabliertes Vorge-
hen, bei dem die jugendlichen Patienten 
systematisch an die Strukturen der Er-
wachsenenneurologie herangeführt wer-
den . Umfangreiche Dokumentationen 
und eine unter pädagogischen Gesichts-
punkten alters- und reifeadäquate Kom-
munikation mit dem Patienten sind die 
Grundbausteine der festgeschriebenen 
Transitionsabfolge . Der frühzeitige Be-
ginn sowie das gemeinsame Zusammen-
wirken von Pädiatrie und Neurologie 
sind die Basis für das Gelingen des Über-
gangs in die medizinisch-therapeutische 
Erwachsenenversorgung .

Die Rednerinnen und Redner auf dem 
Symposium konnten den Benefit für Pa-
tient und Behandelnde verdeutlichen . 
Transition erhöht die Adhärenz, Lebens-
qualität, Therapieerfolge und wirkt für 
das Versorgungssetting extrem ressour-
censparend . Der umfangreiche Infor-
mationspool dient perfekt einem abge-
stimmten Behandlungsalgorithmus .

Wie sieht es in der Praxis aus? Das Sympo-
sium zeigt deutlich, welche strukturellen, 
wirtschaftlichen sowie inhaltlichen Barri-
eren in den meisten Behandlungszentren 
eine Transition verhindern . Ressourcen 
werden unzulänglich oder gänzlich ver-
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weigert, sowohl zeitlich als auch finanziell 
wird Transition wenig berücksichtigt . Es 
wird deutlich, dass Transition maßgeblich 
abhängig ist vom persönlichen Engage-
ment handelnder Personen . Die sowohl 
in einem G-BA-Papier als auch in der ex-
tra erarbeiteten o . g . S3-Transitionsleitinie 
umfänglich dokumentierten Rahmenbe-
dingungen sind in der Praxis eher unbe-
kannt .

Welche Ansätze müssen erfolgen, um 
flächendeckend eine Transition zu er-
möglichen? In erster Linie scheint es, 
das Bewusstsein für einen positiven Ef-
fekt auf die Therapie mehr in den Blick 
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zu nehmen . Natürlich sind die umfang-
reiche Dokumentation, Kommunikation 
und Interaktion der Transition mit einem 
wesentlichen Mehraufwand verbunden, 
die Verabreichungen von Tabletten und 
Spritzen dagegen trivial . Bereits im Cur-
riculum der medizinischen Ausbildung 
ist daher anzusetzen, die strukturell und 

systematisch eingebaute Transition als 
medizinische Intervention zu verankern .
Abschließend gab es den dringenden Ap-
pell an alle Beteiligten in der Ausbildung 
sowie in der Klinik, sich dem Thema zu 
widmen, die studienbasierten positiven 
Effekte zu berücksichtigen und sich vor 
Ort für eine Etablierung der Transition zu 
bemühen .

Auf der anderen Seite ist dringend not-
wendig, die diversen vom Innovations-
fond finanzierten Transitions-Projekte 
(auch in weiteren Indikationen) zu be-
rücksichtigen und verschärft für eine 
verpflichtende Umsetzung in den Klinken 
zu drängen . Damit verbunden ist die Klä-
rung der Finanzierung und Bereitstellung 
von Ressourcen .

Patientenfachtag-Symposium im Rahmen des 26. Kongresses  
des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats der DGM

Im Anschluss an den Kongress in Essen fand das Patientenfach-
tag-Symposium statt . Dieses wurde von der Diagnosegruppe 
Muskelkranke mit sehr seltener/ohne Diagnose (MMOD), der 
Community der sehr seltenen Myofibrillären Myopathie (MFM) 
sowie von Eltern junger muskelkranker Kinder organisiert .

Insgesamt fanden sich ca . 110 Interessierte auf Einladung in den 
Räumen der Universität Essen am frühen Samstagmorgen ein . 
Es herrschte eine freundliche und gute Stimmung, viele Teilneh-
mende kannten sich bisher „nur“ über virtuelle Begegnungen, 
alle freuten sich auf das persönliche Treffen .

Der ursprüngliche Plan, die drei Themenschwerpunkte mit je 
drei Referaten näher zu durchleuchten, wurde durch zwei kurz-
fristigen Referentenabsagen durchkreuzt . Die fehlenden Fach-
vorträge wurden kompensiert mit intensiven Gesprächs- und 
Austauschrunden .

Myofibrilläre Myopathie
Voller Vorfreude und Spannung nahmen etwa 30 Betroffene 
am MFM-Strang teil . Denn außer drei spannenden Vorträgen, 
die uns dort erwarteten, war dies unser erstes großes persön-
liches Zusammentreffen und entsprechend fröhlich fiel die erste 
Begrüßung aus . Wenig später wurden wir offiziell von Klaus 
Grundmann, dem Vorsitzenden der Diagnosegruppe MMOD, 
zu der wir gehören, begrüßt, bevor Bastian weiter durch den 
Tag führte .

Den ersten Vortrag hielt Dr . Matthias Türk aus Erlangen zu dem 
Thema "Versorgung von Patienten mit MFM: eine multi- und 
interdisziplinäre Aufgabe und Herausforderung" . Neben grund-
legendem Theoriewissen erhielten wir von Dr . Türk auch viele 
wichtige praktische Informationen, z . B . Herz- und Lungenpro-
bleme betreffend .
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Im zweiten Vortrag von Dr . Rudolf Kley bekamen wir einen 
guten Einblick in die vielen Forschungsprojekte der Universität 
Bergmannsheil in Bochum zu myofibrillären Myopathien . Auch 
wenn es noch ein weiter Weg bis zu einer Therapie ist, so macht 
es doch immer wieder Mut zu sehen, mit wie viel Engagement 
die Forschenden versuchen, diesem Ziel näher zu kommen . An 
beide Vorträge schlossen sich lebhafte Fragerunden an, die un-
ser großes Informationsbedürfnis und Interesse widerspiegelten . 

Stefanie Sproß gestaltete ihren Vortrag zum Thema Resilienz 
sehr lebendig und interaktiv . So konnten wir auch diesem dritten 
Vortrag noch konzentriert folgen . Sie gab uns viele praktische 
Tipps und Anregungen zur besseren psychischen Bewältigung 
unserer Erkrankung mit auf den Weg . Ihr Ziel, dass jeder von 
uns mindestens einen persönlichen Impuls für seinen Alltag aus 
ihrem Vortrag mitnehmen kann, wurde sicher mehr als erreicht .
Die Pausen zwischen den Vorträgen wurden rege genutzt, um 
sich mit anderen auszutauschen und neue Kontakte zu knüp-
fen . Insgesamt fand die Begegnung auf einem sehr hohen per-
sönlichen Niveau statt, es herrschte eine sehr freundliche, 
angenehme und entspannte Atmosphäre . Zum Abschluss der 
Vortragsreihe wiesen die Organisatoren noch auf das monatli-
chen MFM-Online-Treffen hin: Alle Betroffenen sind hierzu sehr 
herzlich eingeladen . Bei Interesse schreibt einfach kurz an Dörte 
Lotze (doerte .lotze@dgm .org), um in den E-Mail-Verteiler der 
MFM-Gruppe aufgenommen zu werden . Die Einladungen erfol-
gen dann per E-Mail .

Diagnosegruppe MMOD: Muskelkranke mit sehr 
seltener / ohne Diagnose
Zu Beginn des Patientenfachtages hielt Ingo Müller eine kurze 
Präsentation über die Diagnosegruppe der Muskelkranken mit 
sehr seltener / ohne Diagnose (MMOD) und ihre Einordnung 
in die Struktur der DGM . Als besonderes Merkmal steht die 
Tatsache im Vordergrund, dass die Betroffenen in der MMOD 
nur wenige mit der genau gleichen Diagnose wiederfinden . Es 
haben sich kleine Gruppen in der MMOD gebildet, in denen 
sich Betroffene mit derselben Diagnose in einem Online-Ge-
sprächskreis regelmäßig treffen . Auch die MMOD hat seit Juni 
2021 einen allgemeinen Online-Gesprächskreis an dem jeder 
teilnehmen kann .

Geplant war, dass die Referierenden Prof . Jeanette Erdmann, 
Prof . Tim Hagenacker und Dr . Mert Karakaya Vorträge über den 
aktuellen Stand der Wissenschaft halten . Aber Pläne sind dazu 
da, um geändert zu werden, denn leider konnten Prof . Erdmann 
und Dr . Karakaya kurzfristig aus gesundheitlichen Gründen nicht 
referieren . 

So hielt anstelle von Prof . Erdmann Prof . Carsten Bönnemann 
das Referat über die Kollagen VI Muskeldystrophie und andere 
kongenitalen Muskeldystrophien . Professor Bönnemann vom 
„National Institute of Neurological Disorders and Stroke“ aus 
Bethesda, USA, wurde in dem vorhergehenden Kongress mit 
dem Duchenne-Erb-Preis für sein wissenschaftliches und me-
dizinisches Lebenswerk gewürdigt . Er war somit vor Ort und 
konnte als einer der Spezialisten für neurologische Muskel-
krankheiten weltweit, einen Vortrag über die Wunschthemen 
der Zuhörenden halten . Er fragte nach den einzelnen Diagnosen 
im Publikum und ging speziell auf diese ein . Für alle die noch 
keine Diagnose hatten, enthielt sein Vortrag einen großen An-

teil allgemein gehaltene Themenbereiche . Da er auf das Referat 
nicht vorbereitet war, nutzte er seine Präsentation für die Vorle-
sungen für seine Studenten an seinem Institut . Diese war in Eng-
lisch und sehr fachspezifisch, Jedoch übersetze er diese Folien 
während des Vortrages . So machte er aus den vielen Fachbe-
griffen für die fachfremden Zuhörer ein verständliches Referat . 
Am Ende seines Vortrages stellte er sich noch dem Publikum für 
Fragen und ging sogar in der Pause auf persönliche Fragen ein .

Nach dem Referat von Prof . Bönnemann, sollte der Vortrag 
über Diagnostik und Genetik von Dr . Karakaya von der Uniklinik 
Köln folgen . Da der Kongresspräsident Prof . Hagenacker flexi-
bel war, zog er seinen Vortrag vor und referierte über Kongeni-
tale Myopathien mit dem Schwerpunkt Therapie . Der Bereich 
der Diagnostik wurde ebenfalls behandelt . Er erläuterte den 
Zuhörenden mit vielen Bildern und Schemata sehr anschaulich 
was es für verschiedene Myopathien gibt und dass sie alle Folgen 
diverser defekter Gene sind . Er zeigte auf, wie Therapieansät-
ze aufgebaut sind und dass eine Therapie nur ganz spezifisch 
auf eine Erkrankung angewendet werden kann . Derzeit gibt es 
Gentherapien für die Duchenne Muskeldystrophie, der Spinalen 
Muskelatrophie und der FUS-Amyotrophen Lateral Sklerose . 
Therapien von myotubulären Myopathien und einzelnen Kon-
genitalen Muskeldystrophien hat er noch für dieses Jahrzehnt in 
Aussicht gestellt .

Ein weiterer sehr interessanter Vortrag wurde von Stefanie 
Sproß zum Thema Resilienz gehalten, der bei den Teilneh-
menden des Patientenfachtages sehr viel Zuspruch fand . Viele 
Anwesende haben auch die Zeit genutzt, um Erfahrungen und 
Informationen auszutauschen sowie neue Kontakte zu knüpfen .
Trotz aller Widrigkeiten, hat es die DGM geschafft, einen guten 
und interessanten Patientenfachtag zu organisieren . Dank den 
Referenten, die ihre Vorträge so präsentiert haben, dass Laien 
sie verstehen konnten und Fachleute sich nicht gelangweilt ha-
ben, Unerfahrene eine Grundlage erhielten und Fortgeschrit-
tene Neues erfahren hatten, war für alle etwas dabei . Vielen 
Dank an die Referierenden, die Organisatoren und die zahlreich 
erschienenen Besucherinnen und Besucher .

Ingo Müller

Junge Muskelkranke und ihre Eltern
Es gab spannende Themenvorträge mit tollen Referenten und 
aktiven Austausch in großer Runde . Auch die Resonanz von El-
tern und jungen Erwachsenen an dem Tag war sehr gut . Der 
Morgen startete mit einem Tandem-Vortrag von Dr . Jessika Jo-
hannsen, Oberärztin für Kinder- und Jugendmedizin aus dem 
UKE Hamburg und Christina Dorn, Kontaktperson aus dem 
Landesverband Hamburg . Die beiden Referentinnen haben ge-
meinsam einen lebendigen Vortrag zum Thema „Transition – ein 
gelungener Übergang von der Jugend- in die Erwachsenenme-
dizin“ gestaltet . Dr . Johannsen hat die medizinische Perspektive 
dargelegt und Frau Dorn die Sicht als Selbstbetroffene .

Im Anschluss gab es einen Vortrag zum Thema „Aktuelle Dis-
kussion der Gentherapie und die damit verbundenen Chancen 
zur Behandlung neuromuskulärer Erkrankungen“ mit Prof . Dr . 
Schara-Schmidt vom Universitätsklinikum Essen . Sie ist dort 
leitende Ärztin der Kinderneurologie und stellvertretende Kli-
nik Direktorin . Auch hier gab es im Anschluss viele Fragen der 
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Zuhörer und einen aktiven Austausch . Wir konnten Prof . Dr . 
Schara-Schmidt im Januar bereits für ein Interview für unseren 
bundesweiten Elternaustausch „Eltern stärken“ zu genau dieser 
Thematik gewinnen . Sie wird auch im 4 . Quartal 2023 wieder 
für uns Eltern als Interviewpartner für ein weiteres Update zum 
Thema Forschung für uns da sein .

Als drittes Vortragsthema war Prof . Dr . Wiegand-Grefe aus dem 
UKE Hamburg für das Thema „Umgang mit und Verarbeitung 
der Diagnose bei meinem muskelkranken Kind – Strategien für 
Eltern und Familien“ geplant . Aufgrund von Krankheit konnte 
dieser Vortrag an dem Tag leider nicht stattfinden . Dieser wird 
jedoch digital in den kommenden Wochen nachgeholt . Das The-
ma Resilienz und psychologische Unterstützung für Eltern spielt 
eine sehr relevante Rolle, daher wird die entsprechende Einla-
dung zeitnah erfolgen . 

Der Tag konnte mit einem gemeinsamen Eltern-Essen in der 
L’Osteria abgerundet werden . Neben leckerem Essen wurde 
sich unter den Eltern ausgetauscht und auch viel gelacht . An die-
ser Stelle ein sehr herzliches Dankeschön an Ariane Kohlmeier 
für die Organisation des Elternessens .

Es war schön, so viele Gesichter in live und in Farbe gesehen 
zu haben . Ein sehr gelungener Tag . – Vielen Dank an alle, die da 
waren und sich aktiv beteiligt haben . 

Julia Roll 
Landesvorsitzende des DGM Landesverbands Hamburg

Forschungspreise 2023

Besondere Leistungen von Wissenschaftlerinnen und Medizi-
nern im neuromuskulären Bereich werden jährlich durch die 
DGM gewürdigt . Im Rahmen des DGM-Kongresses am 24 . März 
2023 in Essen stellten die mit dem Duchenne-Erb-Preis, dem 
Felix-Jerusalem-Preis, dem Myositis-Nachwuchs-Forschungs-
preis und dem Junior-Preis Ausgezeichneten ihre preiswürdigen 
Arbeiten vor und konnten die Urkunden aus den Händen von 
DGM-Vorstandsmitglied Silke Schlüter entgegennehmen .

Der Duchenne-Erb-Preis stellt die höchste wissenschaftliche 
Auszeichnung der DGM dar . Er wird verliehen für eine heraus-
ragende Lebensleistung auf dem Gebiet der neuromuskulären 
Erkrankungen . Die Verleihung des Duchenne-Erb-Preis erfolgt 
im Zweijahresrhythmus, jeweils auf dem DGM-Kongress . Der 
Preis wird in der Regel als nationaler und internationaler Preis 
verliehen .

PREISTRäGER DUcHENNE-ERb-PREIS 2023 
NATIONAL
Prof. Brunhilde Wirth (Köln)

v .l .n .r . Silke Schlüter (DGM Vorstandsmitglied), 
Prof . Tim Hagenacker (DGM-Kongresspräsident 2023), Prof . Brunhilde Wirth, 
Prof . Ulrike Schara-Schmidt (DGM-Kongresspräsidentin 2023)
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PREISTRäGER DUcHENNE-ERb-PREIS 2023 
INTERNATIONAL
Prof. carsten bönnemann (NIH bethesda, US)

v .l .n .r . Silke Schlüter (DGM Vorstandsmitglied), Prof . Carsten Bönnemann, 
Prof . Ulrike Schara-Schmidt (DGM-Kongresspräsidentin 2023), 

Prof . Tim Hagenacker (DGM-Kongresspräsident 2023)

Beim Felix-Jerusalem-Preis, gestiftet von der Firma Sanofi, 
werden Verdienste bei der Erforschung von Pathomechanis-
men und für objektiv nachvollziehbare Therapieerfolge bei allen 
Formen von neuromuskulären Erkrankungen ausgezeichnet . Er 
wird jährlich, in der Regel in drei Rängen vergeben .

PREISTRäGER FELIx-JERUSALEM-PREIS 2023  
1. Rang: Dr. Miriam Fichtner (berlin)  
Forschung im Bereich der Immunopathogenese 
von Myasthenia Gravis

v .l .n .r . Silke Schlüter (DGM Vorstandsmitglied), Dr . Miriam Fichtner, 
Dr . Silke Raab-Pless (Sponsor Sanofi), Prof . Tim Hagenacker 
(DGM-Kongresspräsident 2023), Prof . Ulrike Schara-Schmidt 
(DGM-Kongresspräsidentin 2023)

2. Rang: Dr. Justus Marquetand (Tübingen)
Arbeiten zur Magnetomyographie (MMG)  
bei neuromuskulären Erkrankungen

v .l .n .r . Dr . Silke Raab-Pless (Sponsor Sanofi), Dr . Justus Marquetand, 
Silke Schlüter (DGM Vorstandsmitglied), Prof . Jens Schmidt (Vorstand 
Medizinisch-Wissenschaftlicher Beirat der DGM, Prof . Tim Hagenacker 
(DGM-Kongresspräsident 2023), Prof . Ulrike Schara-Schmidt 
(DGM-Kongresspräsidentin 2023)

3. Rang: Dr. Jana Zang (Hamburg-Eppendorf)
Projekt „CHILDYS-RD“ und den daraus resultierenden  
Publikationen

v .l .n .r . Dr . Silke Raab-Pless (Sponsor Sanofi), Dr . Jana Zang, Silke Schlüter  
(DGM Vorstandsmitglied), Prof . Julian Großkreutz (Vorstand Medizinisch- 
Wissenschaftlicher Beirat der DGM), Prof . Ulrike Schara-Schmidt (DGM-Kon-
gresspräsidentin 2023), Prof . Tim Hagenacker (DGM-Kongresspräsident 2023)

Der Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis wird gestiftet 
von DGM-Mitgliedern – Ehepaar Dumm und Frau Martini-Fran-
ke – soll der Förderung der Forschung auf dem Gebiet der My-
ositiden dienen und Nachwuchsforscher unterstützen .

PREISTRäGER MyOSITIS-PREIS 2023
Manuel Graf (Berlin)
Studie und Publikation „SIGLEC1 enables straightforward  
assessment of type I interferon activity in idiopathic inflamma-
tory myopathies“ .

v .l .n .r . Silke Schlüter (DGM Vorstandsmitglied), Manuel Graf, Prof .
Jens Schmidt (Vorstand Medizinisch-Wissenschaftlicher Beirat der DGM, 
Prof . Tim Hagenacker (DGM-Kongresspräsident 2023),
Prof . Ulrike Schara-Schmidt (DGM-Kongresspräsidentin 2023)

Der Junior-Preis wird gestiftet von der Firma Hormosan Phar-
ma GmbH und soll der Förderung der Forschung auf dem Ge-
biet der neuromuskulären Erkrankungen dienen, insbesondere 
auf dem Gebiet der Myasthenie .

PREISTRäGER JUNIOR-PREIS 2023
Florian Ingelfinger (Zürich)
Studien zur Erforschung der neuromuskulären Erkrankung 
Myasthenia Gravis 

Die DGM bedankt sich bei allen Preisträgerinnen und Preisträ-
gern, ihren Teams sowie den wissenschaftlich Unterstützenden 
für das Engagement in der Forschung in Bereich der Muskeler-
krankungen!
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Wegweiserangebot – 
Patientenlotsen 
an Neuromuskulären 
Zentren (NMZ)

Das aktuelle Thema „Patientenlotsen an Neuromuskulären 
Zentren“ bildete den Auftakt am Vortag des DGM-Kongresses 
in Essen . Die Kongresspräsidentin, Prof. Dr. Ulrike Schara-
Schmidt, begrüßte auf dem Symposium ca . 100 Teilnehmende . 
Im Fokus der Veranstaltung stand der Mehrgewinn von Weg-
weiser-Angeboten für das medizinische Setting, und damit auch 
der ökonomische Effekt auf das Gesundheitswesen . Experten-
vorträge machten zudem deutlich, dass die Lotsentätigkeit im 
direkten Kontakt mit den Patientinnen und Patienten nicht nur 
kommunikativ wirkt . Als Ansprechperson, Vermittelnde und 
Koordinierende innerhalb des NMZ optimieren die Lotsen die 
gesamte Versorgungssituation für neuromuskulär erkrankte 
Menschen erheblich .

Unter dem Titel „Evaluation und aktueller Stand“ gab PD Dr. 
Thorsten Langer (Universitätsklinikum Freiburg) mit Joachim 
Sproß (Bundesgeschäftsführer DGM) ein Update über den der-
zeitigen Stand im Pilotprojekt . Als bemerkenswert ist benannt 
worden, dass nach der jetzt auslaufenden Dreijahres-Projekt-
zeit die Gespräche für eine Verstetigung der Lotsentätigkeit 
durch Finanzierungsmodelle der Universitätskliniken erste Er-
folge zeigen . An den Klinken wird der positive Effekt auf das 
Versorgungsmanagement gesehen . Auch die ersten Zwischen-
ergebnisse der projektbegleitenden Evaluation unterstreichen 
diese Wirkungen, Dr . Thorsten Langer stellte einige Ergebnisse 
der unabhängigen Evaluation vor .

Prof. Dr. Leonie Sundmacher und M.Sc. Marie coors (bei-
de TU München) stellten die „Gesundheitsökonomische Sicht 
auf Wegweiser- und Lotsentätigkeiten in der stationären Ver-
sorgung“ vor und kamen zu dem Schluss, dass weiterer For-
schungsbedarf im Hinblick auf die Wirksamkeits- und Kostene-
valuation von Lotsenprojekten besteht . Konkrete Zahlen zeigte 
Marie Coors in ihrer Studie über die Cardio-Lotsen: „Die Zahl 
an Krankenhaus-Wiedereinweisungen konnte für die Interven-
tionsgruppe signifikant reduziert werden und auch die durch-
schnittliche Krankenhausverweildauer war signifikant geringer . 
Innerhalb von zwölf Monaten mussten Patienten, die von einem 
Cardiolotsen betreut wurden, im Schnitt rund zwei Tage weni-
ger im Krankenhaus bleiben .“ Daraus können gesundheitsöko-
nomische Einsparungspotentiale konkret abgeleitet und bezif-
fert werden .

Wolfgang van den Bergh (Herausgeber Ärztezeitung) hielt 
einen Vortrag mit dem Titel „Gesundheitssystem und Präzisi-
onsmedizin – Dolmetscher für Komplexität gesucht“ . Seine 
Quintessenz fiel deutlich aus: „Ärzte, Kassen, Industrie und Pati-
enten bilden eine Versorgungsallianz, um dem Leistungsverspre-
chen der Politik Rechnung zu tragen!“ Van den Bergh verwies 
auf die aktuellen politischen Diskussionen und Vorhaben, wie 
z . B . die Unabhängige Patientenberatung, Gesundheitskioske . 
Ausgehend vom Versprechen der Ampel-Parteien im Koaliti-
onsvertrag, „für erfolgreich geförderte Projekte, wie die der 
Patientenlotsen werden wir einen Pfad vorgeben, wie diese in 
die Regelversorgung überführt werden können“, kam er zu dem 
Fazit: „Ohne Patientenlotsen und Dolmetscher wird die Versor-
gung teurer!“

Über „Patientenlotsen im Kontext regionaler Versorgung“ be-
richtete Malte behmer (BMC, Berlin) . Er gab einen Einblick 
in konkrete Umsetzungsmodelle mit regionalem Bezug . Dabei 
regte er an, in gefestigten Strukturen funktionierende Lotsen-
projekte starten zu lassen . Malte Behmer motivierte die regio-
nalen Akteure mit seinem Fazit, „Gesundheitsregionen können 
neue Versorgungslösungen in der Fläche ausrollen und dabei 
bestehende Hürden aus der Regelversorgung überwinden .”Die 
Überleitung zur Bundespolitik zeigte er mit Verweis auf die zwei 
Versorgungsgesetze 2023: 

I . Stärkung der Medizin in der Kommune (u . a . Gesundheitski-
oske, Primärversorgungszentren, Maßnahmenpaket Gesund-
heitsregionen)

II . Stärkung des Zugangs zu gesundheitlicher Versorgung (u . a . 
Regelungen zu MVZ & Gesundheitsberufen) .

Als Gesundheitspolitiker und Bundestagsabgeordneter sprach 
Dirk Heidenblut (Essen) und zeigte „Die Einstufung von Pati-
entenlotsen im Fokus der Fachpolitik – Gesundheitsausschuss“ 
auf . Der enorme Transformationsprozess im Gesundheitswesen 
mit den vielen Ansätzen stellt die Gesundheitspolitik vor beson-
dere Herausforderungen . Diese drücken sich auch in den von 
Malte Behmer erwähnten Versorgungsgesetzen aus . Lt . Dirk 
Heidenblut werden Ansätze von wegweisenden Lotsenpro-
jekten in die Überlegungen zu Versorgungsgesetzen einfließen .
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In einem abschließenden Austausch wurden die Vorteile von 
DGM-Patientenlotsen herausgestellt . Diese Lotsen organisie-
ren die interdisziplinären Konsultationen, leiten Patienten zu 
den notwendigen Stellen und übernehmen administrative und 
organisatorische Aufgaben für ein passgenaues Behandlungs- 
und Versorgungssetting . Es zeigte sich, wie mehrdimensional 
die Lotsentätigkeiten positive Wirkungen zeigen . Gerade in den 
Behandlungen von komplexen Erkrankungen ist für Diagnostik 
und Therapie eine Koordinierung sinnvoll . Die ressourcenbe-
wussten Effekte steigern Therapieerfolge und bewirken direkte 
Korrelationen zur Kostenreduzierung . 

Für die DGM ist es bedeutend, dass die Patientinnen und Pa-
tienten mit einer chronischen und komplexen Erkrankung, die 
zumeist in ihrer Mobilität beeinträchtigt sind, Unterstützungs-
modelle für eine bestmögliche klinische Versorgung erhalten . 
Von der anspruchsvollen Diagnosestellung bis zur medizinisch-
therapeutischen Unterstützung ist die Versorgung oft mit en-

ormem Aufwand verbunden . Indem mit Unterstützung von 
Patientenlotsen Wartezeiten abgebaut und das medizinische 
Personal entlastet wird, wird die Gesundheitsversorgung pati-
entenzentrierter organisiert .

Kongresspräsident Prof. Dr. Tim Hagenacker zeigte sich von 
den Vorzügen überzeugt: „In Essen haben wir eine Patienten-
lotsin, die als Teil der Transition in beiden Kliniken tätig ist . Wir 
erleben das als sehr positiv, als gewinnbringend . Weil uns durch 
das, was die Patientenlotsin leistet, mehr Zeit für die Patienten 
zur Verfügung steht . Der Patient fühlt sich von Anfang an gut 
mitgenommen, weil die Behandlung nicht erst im Wartezim-
mer oder im Zimmer des Arztes beginnt .“ Schon jetzt zeige das 
DGM-Projekt, dass mit Patientenlotsen die limitierten Ressour-
cen in den neuromuskulären Zentren optimaler zu nutzen seien .

Workshop 
für die Patientenlotsinnen

Parallel zum 26 . Kongress des Medizinisch-Wissenschaftlichen 
Beirates der DGM trafen sich in Essen die fünf Patientenlot-
sinnen der DGM zu einem Workshop . Im ersten Teil des Tref-
fens am Mittwoch und am Donnerstagvormittag widmeten sich 
die Lotsinnen unter der Leitung von Franz Stefan, Mitarbeiter 
der Bundesgeschäftsstelle, der „Kommunikation in schwierigen 
Situationen“ . 

Erste gute Erfahrungen machte die Gruppe der Patienten-
lotsinnen schon im Mai 2022 mit einem Fachaustausch in der 
Gruppe . Die speziellen Konstellationen der jeweiligen Kliniken, 
in denen die Patientenlotsinnen koordinierend, sektorüber-
greifend und interdisziplinär als DGM-Mitarbeiterin im pulsie-
renden Klinikbetrieb agieren, erfordern hohe Kommunikations-
fähigkeit . Der empathische, direkte Kontakt zu den Patienten ist 
die Grundlage für dieses qualifizierte Wegweiserangebot .

Die fünf Lotsinnen konnten sich über ihre auf die jeweilige Klinik 
abgestimmten Konzepte austauschen, Kommunikationswege 
erörtert und über mögliche Steuerungsmodelle reflektieren .

Der Lotsinnen-Erfahrungsaustausch beinhaltete auch die Sessi-
on im Rahmen des Kongresses „Patientenlotsen an Neuromus-
kulären Zentren“ am Nachmittag . Nähere Informationen über 
dieses für die Patientenlotsinnen hoch interessante Symposium 
siehe vorheriger Artikel .

Am nächsten Vormittag stand die Praxis der Patientenlotsinnen 
im Fokus . Anhand von Fallbeispielen in der Kommunikation, 
Partizipation und Share Desicion Making, wurden für das Ta-
gesgeschäft der Lotsinnen relevante Situationen und Anforde-

rungen erörtert . Möglichkeiten der Intervention, Interaktions-
strategien sowie die situationsadäquate Selbstfürsorge sollen 
zum Ziel führen, herausfordernde Gespräche zu gelingenden 
Gesprächen werden zu lassen .

Darüber hinaus wurden die Grenzen der Lotsentätigkeit the-
matisiert sowie das Thema Belastungen und Ressourcen ange-
sprochen . Die Gruppe der fünf engagierten Lotsinnen gab sich 
gegenseitig wertvolle Hinweise für erfolgreiches Arbeiten .

Zum Abschluss führte Britta Ney, Patientenlotsin mit Heimvor-
teil, durchs Universitätsklinikum Essen und verabschiedete die 
Teilnehmerinnen mit einem Mittagessen im Casino .

Britta Ney (Essen), Eike Hänsel (Leipzig),  
Sigrid Blitz (Göttingen), Barbara Wolfram (Jena),  
Carola Tackmann (Heidelberg), Franz Stefan (Freiburg)
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Ganz besonders wurde das Angebot der Patientenlotsin Eike 
Hänsel gewürdigt, die sich mit großem Engagement den orga-
nisatorischen und koordinativen Aufgaben stellt . Sowohl Dres . 
Baum und Metelmann als auch Prof . Claßen sehen in der Lot-
sentätigkeit einen hohen Benefit für die Patienten und für die 
Abläufe im medizinischen Sektor . Die kürzeren Kommunikati-
onswege, geregelten Abläufe und vorbereiteten Konzile führen 
dazu, dass insgesamt die Betreuung effizienter gestaltet werden 
kann . Auch der kaufmännische Leiter vom Departement Innere 
Medizin, Neurologie und Dermatologie, Moritz Schüller, beteili-
gte sich an den Gesprächen . Gemeinsam mit der DGM wurden 
Wege geöffnet, um das funktionierende Angebot der Patienten-
lotsin am Neuromuskulären Zentrum in Leipzig weiterführen 
zu können .

Medizin & Forschung

Patientenlotsin am Neuromuskulären Zentrum Jena

Wie geht es weiter mit der Patientenlostentätigkeit am Neu-
romuskulären Zentrum in Jena? Das war die Thematik für 
ein gemeinsames Gespräch am Muskelzentrum, bei dem von 
der DGM neben der Lotsin Barbara Wolfram auch Bundesge-
schäftsführer Joachim Sproß teilnahm . Von Seiten der Klinik wa-
ren Prof . Schwab, Prof . Geis sowie Dr . Rödiger am Gespräch 
beteiligt . Die von der DGM finanzierte Projektzeit von drei 

Jahren läuft im Herbst 2023 aus, daher stellt sich die Frage, in-
wieweit eine Fortführung unter Regie der Klinik vorgesehen ist . 
Unterschiedliche Szenarien wurden besprochen . Das Gespräch 
konnte zunächst nur initial wirken, die Weiterentwicklung der 
Verstetigung des sicherlich sinnvollen Lotsenangebots wird in 
den nächsten Monaten fortgeführt .

v .r .n .l .: Patientenlotsin Barbara Wolfram, 
Landesvorsitzender Joachim Köhring, 
Joachim Sproß

Begehung des Neuromuskulären Zentrums (NMZ) Leipzig

Herzlich wurde die DGM-Delegation von Prof . Joseph Claßen 
zur Begehung des NMZ Leipzig begrüßt . An seiner Seite wa-
ren NMZ-Sprecherin PD Dr . Petra Baum sowie als ihr Vertreter 
Dr . Dr . Moritz Metelmann . Die internen medizinischen Koope-
rationspartner Prof . Rami Jamra (Humangenetik) sowie Prof . 
Andreas Mertenschlager (Neuropädiatrie) waren ebenfalls be-
teiligt und referierten über die Versorgungsstrukturen im Zen-
trum . Von Seiten der DGM beteiligten sich Katharina Kohnen 
(Vorstand Bundesverband), Janet Naumann (Vorstand Landes-
verband), Prof . Reinhard Dengler (Stellv . Vorstandvorsitzender 
Bundesverband) und Joachim Sproß (Bundesgeschäftsführer) . 
Das Zentrum zeigt sich sehr gut aufgestellt für die Versorgung 
von Patientinnen und Patienten . Gerade die interdisziplinierte 
Sicht auf die komplexen Krankheitsbilder gewährleistet eine 
hohe Qualität in der medizinischen und therapeutischen Arbeit .  

v .l .n .r .: Dr . Dr . Metelmann, Prof . Mertenschlager,  
Prof . Claßen, Eike Hänsel, Prof . Dengler, 

Marco Schüller, PD Dr . Baum, Katharina Kohnen,  
Janet Jaumann, Prof . Jamra, Joachim Sproß
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Abschlussbericht DGM-Forschungsförderung

Simvastatin & YAP-Hemmer  
als Medikamente für Muskeldystrophie?
 
Marius Meinhold, Martin Schönfelder & Henning Wackerhage
Professur für Sportbiologie, Fakultät für Sport und Gesundheitswissenschaften,  
Technische Universität München

Einleitung
Die Arbeitsgruppe von Prof . Wackerhage hat zum ersten Mal 
die Rolle des Hippo Signal Transduction Networks und des 
Hippo Effektors YAP (Gen YAP1) in der Muskulatur demons-
triert (Wackerhage et al ., 2014) . Dabei fördert eine hohe YAP-
Aktivität die Proliferation von C2C12 Myoblasten-Zellkutur 
(Watt et al ., 2010), Satellitenzellen (Judson et al ., 2012) und 
Myoblasten in Rhabdomyosarkomen (Tremblay et al ., 2014) . 
Im dystrophischen Muskel proliferieren Myoblasten und YAP-
regulierte Gene/Proteine wie CTGF sind hoch exprimiert . Die 
hohe Expression von CTGF ist ausreichend, um Dystrophie bei 
Mäusen zu erzeugen (Morales et al ., 2011) . Im Gegensatz dazu 
verbessert die Hemmung von CTGF das Krankheitsbild bei dys-
trophischen Mäusen (Morales et al ., 2013) . Ferner suggeriert 
die Studie von Whitehead et al ., dass der YAP-Inhibitor Simva-
statin (Whitehead et al ., 2015) das Krankheitsbild bei dystrophi-
schen mdx-Mäusen verbessert . Letztlich lassen Strukturanaly-
sen vermuten, dass sich YAP an das krankheitsverursachende 
Dystrophin-Protein binden könnte, denn Proteinbindestudien 
an Mausherzen zeigen, dass sich YAP an den Dystrophin-Glyko-
protein-Komplex bindet (Morikawa et al ., 2017) . Basierend auf 
diesen Daten haben wir die folgende Hypothese vorgeschlagen: 
Der Hippo-Effektor YAP bindet sich an den Dystrophin-Glyko-
protein-Komplex und ist im dystrophischen Muskel dysregu-
liert . Diese mögliche Dysregulation von YAP verursacht letztlich 
die charakteristischen Symptome der Muskeldystrophie . Eine 
Hemmung von YAP im dystrophischen Muskel, wie z .B . durch 
Statine, verbessert mehrere Krankheitssymptome wie Fibrose, 
Entzündung und die defekte Mechanotransduktion .

Das Ziel des Projekts war es die Regulation und Funktion von 
YAP in zwei Experimenten zu untersuchen: 
Experiment 1: 
Identifizierung von YAP-Bindepartnern im normalen, dystrophi-
schen und mechanisch stimulierten Muskel
Experiment 2: 
Regulation von YAP in menschlichen, dystrophischen Muskelzel-
len und Effekt von Simvastatin auf YAP

Resultate
Aufgrund der COVID-19-Pandemie hatte sich das Projekt leider 
verzögert . Wir haben jetzt aber die Zellkultur von menschlichen, 
immortalisierten, gesunden und dystrophischen Myotuben in 
München etabliert, so dass wir Muskeldystrophieforschung in 
Zukunft durchführen bzw . weiterführen können . 

Experiment 1: 
Identifizierung von YAP-Bindepartnern im normalen, dystrophi-
schen und mechanisch stimulierten Muskel
Ein Ziel unseres Projekts war es, besser verstehen welche In-
teraktionspartner die Funktion von YAP im dystrophischen 
Muskel gegenüber dem Gesunden potenziell verändern . Dazu 
isolierten wir YAP inklusive möglicher Bindepartner aus den 
Hinterbeinmuskeln von dystrophischen und gesunden Mäusen, 
um somit die YAP-assoziierten Proteine mittels Massenspektro-
metrie zu identifizieren . Dies ist eine äußerst komplizierte und 
zeitintensive Technik, die unserer Kenntnis nach bisher von kei-
ner anderen Arbeitsgruppe publiziert wurde . Dennoch gelang 
es unserem Doktoranden, Marius Meinhold, das YAP Protein 
aus Muskeln erfolgreich zu isolieren, sodass es potenziell mög-
lich wäre, bereits bekannte Bindepartner zu identifizieren . Aus 
technischen Gründen, die vor allem durch die starke Entzün-
dung in dystrophischen Muskeln bedingt sind, war es uns mit 
den uns verfügbaren Mitteln leider nicht möglich, die Methode 
dahingehend zu optimieren, dass die massenspektrometrischen 
Analysen aussagekräftige Ergebnisse liefern können . 

Experiment 2: 
Regulation von YAP in menschlichen, dystrophischen Muskelzel-
len und Effekt von Simvastatin auf YAP
Durch die weltweite Covid19 Pandemie verzögerte sich zu-
nächst die Zelllieferung durch unsere Partner vom Zentrum für 
Myologie in Paris . Nach einigen Wochen der Etablierung, hat 
es Marius Meinhold aber geschafft die Zellkulturbedingungen 
für uns zu adaptieren und die Kulturbedingungen zu optimie-
ren . In der Zellkultur vermehren wir zunächst Vorläuferzellen 
(Myoblasten) . In einem zweiten Schritt differenzierten wir die-
se Zellen zu faserartigen Vorläufern der späteren Muskelfasern 
(Myotuben) indem mehrere Zellen miteinander verschmelzen . 
In ersten Versuchen konnten wir bereits feststellen, dass sich 
die Regulation von YAP in Myoblasten nicht zwischen dystrophi-
schen und gesunden Zellen unterscheidet . Interessanterweise 
fanden wir aber in dystrophischen Myotuben, dass YAP gegen-
über den gesunden Myotuben vermehrt in der aktiven Form 
vorhanden ist . Abbildung 1 zeigt eine Immun-histologische Fär-
bung des YAP-Proteins (grün) in den Myotuben . Die Zellkerne 
sind hier in Blau darstellt . Die oberste Bildreihe zeigt Myotuben 
aus einem gesunden Menschen; die beiden anderen Bildreihen 
stammen von zwei unterschiedlichen Spendern mit DMD . Wie 
zu erwarten war, ist das YAP-Protein in den gesunden Zellen 
kaum im Zellkern zu finden, was für eine mögliche Inaktivierung 
spricht . Hingegen zeigen die beiden dystrophischen Zelllinien 
eine vermehrte Ansammlung von YAP im Zellkern . 
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Bedauerlicherweise konnten wir diese Ergebnisse in weiteren 
Wiederholungen nicht replizieren . Wie in Abbildung 2 zu erken-
nen ist, finden wir sowohl in dystrophischen als auch in gesun-
den Myotuben, dass sich das YAP-Protein in manchen Zellen im 
Zellkern und in anderen außerhalb des Zellkerns befinden kann . 
Derzeitig können wir uns diese sehr heterogenen Ergebnisse 
nur unzureichend erklären . Das YAP-Protein ist sehr sensibel für 
verschiedene Zellkulturbedingungen und reagiert schon nach ei-
nigen Minuten mit Ortsveränderung in den Zellkern oder aus 
dem Zellkern heraus . Um die Regulation des YAP-Proteins bes-
ser zu verstehen und zudem auch visuell darzustellen, planen 
wir aktuell weitere Versuche, bei denen wir mittels „Live Cell 
Imaging“ die Lokalisation des Proteins in Echtzeit verfolgen kön-
nen .

Abbildung 2 Immunologische Fluoreszenzfärbung des YAP Proteins (grün) und 

des Zellkerns (blau) .

In der Literatur finden wir außerdem mehrere Hinweise, dass 
manche Gene, welche durch die Aktivität des YAP-Proteins 
reguliert werden, in dystrophischen Patienten und Mäusen 
verstärkt aktiviert werden . Unser Ziel war es folglich auch, die 
Gen-Expression dieser YAP-Zielgene in unseren Muskelzellen 
mittels quantitativer PCR zu bestimmen, um darüber Rück-
schlüsse auf die Regulation des YAP-Proteins schließen zu kön-
nen . In Abbildung 3 zeigen wir, dass die Expression der vom 
YAP-Protein regulierten Gene in Myoblasten dystrophischer 
Spender sogar etwas niedriger ist, wenn wir sie mit Myoblasten 
gesunder Spender vergleichen (3A) . Wir haben diese Analysen 
in Myotuben (3B) wiederholt und fanden teilweise eine erhöhte, 
teilweise auch niedrigere Aktivität dieser Gene (3B) .

Abbildung 1 Immunologische Fluoreszenzfärbung des YAP Proteins (grün) und 
des Zellkerns (blau) .

Abbildung 3 Relative mRNA level bekannter YAP Zielgene (CTGF, ANKRD1, 
CYR61) in gesunden (Kontrolle) und dystrophischen (DMD1, DMD2) Myo-
blasten (A) und Myotuben (B) .

Die Aktivität von YAP auf Proteinebene wird überwiegend 
durch eine Proteinmodifikation gesteuert, was letztlich auch 
die Lokalisation in der Zelle (Zellkern/Cytoplasma) beeinflusst . 
Deshalb untersuchten wir zusätzlich eine spezifische Protein-
modifikation durch sog . Phosphorylierung am YAP-Protein, die 
mit der Inaktivierung des Proteins und einer Ausschleusung aus 
dem Zellkern assoziiert wird . Auch hier zeigten sich keine ein-
deutigen Unterschiede zwischen den Zellen gesunder und dys-
trophischer Spender . Zusammenfassend gehen wir, basierend 
auf unseren Daten, nicht davon aus, dass YAP in dystrophischen 
Muskelzellen fehlreguliert ist .

Die bisher gezeigten Ergebnisse ließen uns nicht weniger inte-
ressiert die Frage verfolgen, ob die in Tierversuchen gezeigten 
therapeutischen Effekte von Simvastatin durch die Hemmung 
von YAP zu erklären sind . Dafür behandelten wir Myoblasten 
und Myotuben über 24 Stunden mit Simvastatin und quantifi-
zierten wieder die von YAP regulierten Gene mittels quanti-
tativer PCR . Wie wir in Abbildung 4 zeigen, reduziert die Be-
handlung mit Simvastatin die Expression der YAP Zielgene in 
gesunden und dystrophischen Myoblasten (4A) und Myotuben 
(4B) gleichermaßen . Die Regulation der von uns analysierten 
Gene gelten in der Literatur als etablierte Indikatoren für die 
YAP Aktivität . CTGF ist aus therapeutischer Sicht besonders in-
teressant, da bereits gezeigt wurde, dass einerseits bei DMD 
Patienten dieses Gen vermehrt aktiviert wird und andererseits 
die Manipulation des Gens im Tierversuch Dystrophie-assozi-
ierte Symptome verursachen kann . Den inhibitorischen Effekt 
auf YAP konnten wir weiterhin bestätigen, da sich YAP in den 
immun-zytologischen Färbungen weniger im Zellkern befindet . 
Auch die oben genannte Phosphorylierung, die mit der Inakti-
vierung von YAP assoziiert wird, nahm nach der Behandlung mit 
Simvastatin zu . 

Zusammenfassend konnten wir mit drei unabhängigen Metho-
den die Hemmung von YAP in gesunden und dystrophischen 
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Muskelzellen bestätigen . 

Abbildung 4 Relative mRNA level bekannter YAP Zielgene (CTGF, ANKRD1, 
CYR61) in gesunden (Kontrolle) und dystrophischen (DMD1, DMD2) Myo-
blasten (A) und Myotuben (B) nach 24 Stunden Inkubation in Simvastatin (10 µM) 
und Vehikelkontrolle (DMSO) .

Diskussion
Dieses Projekt hat uns ermöglicht die Dystrophie-Forschung 
in München zu etablieren, denn die humanen, immortalisier-
ten, gesunden und dystrophischen Muskelzellen der Pariser 
Kollegen*innen stellen ein wichtiges Zellkultur-Modell dar . Die 
COVID-19-Pandemie hat besonders durch die Lieferschwierig-
keiten der Zellen und Materialien, unser Projekt leider verzö-
gert . Zudem hat die Identifizierung der YAP-Bindepartner nicht 
zu zufriedenstellenden Ergebnissen geführt . 

Im Gegensatz zur bisher publizierten Literatur zu YAP-Binde-
partnern in Herzmuskeln oder Zellkulturmodellen, stellte uns 
die Isolation aus Skelettmuskeln vor einige Herausforderungen . 
Hierzu zählt, dass das YAP-Protein nur in geringen Mengen im 
Skelettmuskel exprimiert ist . Darüber hinaus erschweren große 
Proteine, wie Kollagen, durch sog . Matrixeffekte die Proteinauf-
reinigung . Ferner behindern, durch die Entzündung in dystro-
phischen Muskeln bedingte hohe Menge an Immunglobulinen, 
die massenspektrometrische Analyse möglicher vorkommender 
YAP-Bindepartner, die vielleicht nur in sehr geringer Menge vor-
handen sind . 

Aus den genannten Gründen sind wir nicht überzeugt, dass 
unsere bisherigen Experimente neue, bisher unbekannte Bin-
departner identifizieren konnten, weswegen wir es nicht für 
sinnvoll erachteten, weitere Mittel für die Analyse mechanisch 
stimulierter Muskeln aufzuwenden . 

Um aber herauszufinden, ob YAP in dystrophischen, mensch-
lichen Muskelzellen aktiver ist, untersuchten wir die die Lo-
kalisation, die Gen-Expression von YAP-Zielgenen sowie eine 
spezifische Phosphorylierung des YAP-Proteins . Unsere eher 
heterogenen Ergebnisse können die Hinweise in der Literatur 
zu Dystrophie-Patienten und Tiermodellen nur teilweise bestä-
tigen . Dies liegt vermutlich unter anderem daran, dass Muskel-
zellen in Kultur nicht die gleichen mechanischen Signale über die 
Extrazellulärmatrix erfahren wie im lebenden Muskelgewebe . 
Außerdem können unterschiedliche Differenzierungsgrade zwi-
schen den Zelllinien für die Unterschiede in der Expression der 

Zielgene verantwortlich sein.
Die für uns interessanteste Frage war es, ob die im Tierversuch 
überzeugenden therapeutischen Effekte von Simvastatin und die 
Reduktion der CTGF-Expression durch die Hemmung von YAP 
erklären lässt . Wie wir in gesunden und dystrophischen Mus-
kelzellen zeigen konnten, reduziert Simvastatin die Anhäufung 
von YAP im Zellkern und die Expression von YAP-Zielgenen wie 
CTGF . Ferner erhöht sich durch Simvastatin die Phosphorylie-
rung des YAP-Proteins, das mit der Ausschleusung von YAP aus 
dem Zellkern assoziiert wird . Deswegen halten wir es für sehr 
interessant, die Wirkung von Simvastatin als potenzieller YAP-
Inhibitor in vivo zu untersuchen . Sollten die therapeutischen 
Effekte von Simvastatin im dystrophischen Tiermodell tatsäch-
lich durch die Hemmung von YAP eintreten – wie es unsere 
Ergebnisse unterstützen – könnten zahlreiche weitere bereits 
zugelassene Medikamente zur Hemmung von YAP und zur Ver-
besserung der Dystrophie in Betracht gezogen werden .

Schlussfolgerung und Ausblick
Diese Studie hat es uns ermöglicht einige interessante Erkennt-
nisse zur Rolle des Hippo Effektors YAP in der Duchenne Mus-
keldystrophie zu gewinnen, doch leider waren nicht alle Experi-
mente erfolgreich . Die aus unserer Sicht wichtigste Erkenntnis 
ist die, dass die Hemmung von YAP die Expression von dem 
Myopathie-induzierenden CTGF reduziert, was die therapeu-
tischen Effekte von Simvastatin im Tierversuch teilweise erklä-
ren könnte .

Zukünftige Studien sollten bekannte Yap-Inhibitoren, die schon 
als Medikamente schon registriert sind, wie z .B . Simvastatin, 
Metformin (über AMPK) und Adrenorezeptoren-Modulatoren 
als Dystrophie-Behandlung zu untersuchen . Mit weiteren Ei-
genmitteln planen wir das hiermit etablierte Zellkulturmodell 
nutzen, um in Kooperation mit Dr . Maximilian Saller (Ludwigs-
Maximilians-Universität München das Transkriptom mittels 
RNA-Sequenzierung zu charakterisieren . Mit der Publikation 
unserer Ergebnisse in wissenschaftlichen Fachjournalen hoffen 
wir außerdem eine Grundlage zu bieten, YAP-Hemmer mög-
licherweise auch in klinischen Studien an Patienten zu untersu-
chen, denn nur so können wir die hier gewonnen Erkenntnisse 
in vivo verifizieren . 
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Abschlussbericht DGM-Forschungsförderung

Hautbiopsien als diagnostisches ‘Fenster’ in ALS-Patienten

Prof. Dr. Julian Großkreutz und PD Dr. Monika Leischner-Brill

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine seltene, nicht heil-
bare degenerative Erkrankung des motorischen Nervensystems . 
In den letzten Jahren wird ALS aber zunehmend als multisyste-
mische Erkrankung gesehen, da auch andere Nervenzellen wie 
z .B . sensorische Nervenfasern betroffen sind . Ursächliche The-
rapien gibt es bis heute keine, auch aufgrund der bisher meist 
ungeklärten Krankheitsmechanismen und Genetik . Die meisten 
ALS Fälle treten sporadisch auf, ganz im Gegensatz zur heredi-
tären spastischen Paraparese (HSP) oder spinale Muskelatrophie  
(SMA) . Die ursächlichen Störungen, die zum Untergang des 
motorischen Nervensystems beitragen, sind vielfältig . So wer-
den z .B . erhöhter oxidativer Stress, reduzierter Organellen-
Transport, mitochondriale Dysfunktion oder toxische Protein-
aggregationen vermutet . Neuere Studien zeigen, dass auch das 
Skelett der Zellen, das sog . Zytoskelett, verändert sein kann . 
Dieses Zytoskelett ist für Nervenzellen überlebenswichtig, da 
es grundlegende Funktionen übernimmt, wie z . B . den Transport 
von Organellen, und für den Durchmesser von Fortsätzen maß-
gebend ist . 

In dem von der DGM-unterstützten Projekt untersuchen wir das 
Zytoskelett von sensorischen Nervenfaserendigungen in Haut-
biopsien von ALS-Patienten . Lichtmikroskopisch analysieren wir 
immunhistologische Färbungen von Gefrierschnitten, in dem wir 
die Fluoreszenz-Intensitäten der Färbungen vergleichen . Beson-
ders fokussieren wir auf das Zytoskelett der sensorischen Ner-
venfaserendigungen, das aus drei Komponenten gebaut wird: 
Neurofilamente (Nf), Aktin und Mikrotubuli . Neurofilamente 
dienen als Biomarker bei der ALS, da diese im Blut und Ner-

Abbildung 1: Zytoskelettale Veränderung in Hautbiopsien von Motorneuronerkrankten . (oben) Beispiele der 
Immunfärbung auf phosphorylierte Neurofilamente (pNfH) . Kontrolle (CTL), ALS, HSP, SMA-Patienten . (mitte) 
Quantitative Auswertung der Grauwerte der Immunfärbungen in Gesunden, SMA und ALS-Patienten für phos-
phorylierte Neurofilamente (pNfH-SMI31) . (unten) Einteilung der ALS-Patienten mit dem D50-Modell nach 
Aggressivität ergeben weitere Unterschiede im Proteingehalt von pNfH . Jeder Punkt stellt zusammengefasste 
Daten eines Patienten dar .
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venwasser von Patienten nachgewiesen werden können und 
mit der Krankheitsaggressivität korrelieren . Da Neurofilamente 
nur in Nervenzellen vorkommen, müssen diese aus Nervenzel-
len ausgeschleust werden . Daher ist es wichtig, den Gehalt von 
phosphorylierten (pNfH) und nicht-phosphorylierte Nf-Formen 
(npNfH) in den Nervenfasern selbst zu bestimmen und mit dem 
Gehalt im Blut und Nervenwasser von ALS-Patienten zu verglei-
chen . Tatsächlich steigt nur in Hautbiopsien von ALS-Patienten, 
nicht aber von HSP, SMA oder Gesunden, der Gehalt von pNfH 
und npNfH in den sensorischen Nervenfaserendigungen an 
(Abb . 1) . Dieser Trend setzt sich im Gehalt von Mikrotubuli fort . 
Nach Kategorisierung der ALS-Fälle mit Hilfe des D50-Modell 
zur Krankheitsprogression in milde, intermediäre oder aggres-
sive ALS-Formen, ergeben sich weitere neue Erkenntnisse: in 
der aggressiven Form der ALS sind npNfH und pNfH deutlich 
niedriger als in milden oder intermediären ALS-Fällen (Abb . 1) . 
Unsere Daten deuten also auf einen Zusammenbruch des Zy-
toskelettes bei aggressiver ALS hin . Neurofilamente im Blut und 
Nervenwasser sind bei diesen ALS-Patienten dementsprechend 
hoch . In Nervenfaserendigungen in Hautbiopsien von Patienten 

mit milden oder intermediär aggressiven ALS Formen finden 
wir dagegen eine Erhöhung der zytoskelettalen Komponenten . 
Letztere könnten auf einen zellbiologisch unbekannten defen-
siven Mechanismus von sensorischen Nervenfaserendigungen 
hindeuten, die den Untergang von Nervenzellen verzögern 
könnte .

Das Projekt ist durch die Projektförderung der DGM unter-
stützt worden .

PD Dr. Monika Leischner-Brill
Institute of Neuronal Cell Biology
Technische Universität München

Prof. Dr. med. Julian Großkreutz
UKSH Campus Lübeck, Klinik für Neurologie
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Troponin I in der Differenzialdiagnostik
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Groß Martin Universitätsmedizin  
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in Berlin

Tiburcy, Malte Universitätsmedizin 
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In der ersten Förderperiode unterstützt die DGM folgende Forschungsvorhaben in Höhe von insgesamt ca . 200 .000 Euro .
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Ein einfacher Test 
zur Beurteilung der Atemmuskelfunktion

Anfang 2023 wurde in der Fachzeitschrift Journal of Neuromus-
cular Diseases ein Fachartikel über ein Projekt veröffentlicht, 
das mit finanzieller Unterstützung der DGM am Universitäts-
klinikum in Münster (UKM) und am UKM-Marienhospital in 
Steinfurt durchgeführt wurde . In der Arbeitsgruppe von PD Dr . 
Matthias Boentert konnte ein einfaches Testverfahren zur Ab-
schätzung von Lungenfunktion und Atemmuskelkraft validiert, d . 
h . hinsichtlich seiner Anwendbarkeit und Zuverlässigkeit geprüft 
werden . Es handelt sich um den sogenannten Single-Breath-
Count-Test (SBCT), bei dem man nach maximaler Einatmung so 
lange wie möglich zählt (also 1,2,3…), ohne noch einmal Luft zu 
holen . Das Ganze erfolgt mit normal lauter Sprechstimme und – 
mit Hilfe einer Metronom-App – in einem vorgegebenen Tempo 
von zwei Zahlen pro Sekunde .

Eine Atemmuskelschwäche kann bei vielen neuromuskulären 
Erkrankungen (NME) auftreten . Üblicherweise ist eine Unter-
suchung beim Lungenfacharzt oder eine gezielte Messung der 
Atemmuskelkraft z . B . im neuromuskulären Zentrum erforder-
lich, um das Problem frühzeitig zu erkennen und gegebenenfalls 
den Weg in ein geeignetes Schlaflabor zu bahnen . Dort kann 
genauer geprüft werden, ob die medizinische Indikation für 
eine nächtliche Maskenbeatmung besteht . Die zur Atemmus-
kelkraftmessung erforderliche Technik wird in aller Regel von 
neurologischen Facharztpraxen nicht vorgehalten . Grundidee 
des Projekts von Medizindoktorand Eike Klein (Foto) war es da-
her zu untersuchen, ob der SBCT als unkomplizierte Screening-
Alternative geeignet ist . Die Validierungsstudie wurde mit 100 
gesunden Personen und 100 Menschen mit NME durchgeführt . 

Ihre Ergebnisse sind vielversprechend: Sowohl bei gesunden 
Personen als auch bei Menschen mit NME zeigt sich ein klarer 
statistischer Zusammenhang zwischen dem SBCT-Zählwert und 
den üblichen Lungenfunktionswerten wie der Vitalkapazität .

Bei Menschen mit NME ist dieser Zusammenhang sogar noch 
deutlicher als bei Gesunden und findet sich zudem auch in Bezug 
auf den maximalen Druck bzw . Sog, der bei kräftiger Einatmung 
erzeugt werden kann und ein direktes Maß der Zwerchfellkraft 
darstellt . Je schwächer die Atemmuskulatur ist, desto genauer 
spiegelt der SBCT das Ausmaß des Problems wider . Die Eig-
nung des SBCT als Screening-Untersuchung für NME-Betrof-
fene wird daran deutlich, dass mit dem erreichten Wert beim 
Zählen hinreichend genau vorhergesagt werden kann, ob eine 
Einschränkung der Lungenfunktion vorliegt (bei einem Zählwert 
< 41) oder eine schlafbezogene Atmungsstörung wahrschein-
lich ist (bei einem Zählwert < 39); der letzte Aspekt muss aber 
noch weitergehend untersucht werden .

Der SBCT erlaubt eine Beurteilung der Lungenfunktion und 
der Atemmuskelkraft insbesondere dann, wenn keine Lungen-
funktionsdiagnostik möglich ist . Er ist einfach durchzuführen, 
kostengünstig und auch im Rahmen von Telefonvisiten oder Vi-
deosprechstunden einsetzbar .

Referenz: Klein E, Dräger B, Boentert M . Validation of the Single Breath Count 
Test for Assessment of Inspiratory Muscle Strength in Healthy Subjects and 
People with Neuromuscular Disorders . J Neuromuscul Dis . 2023 Jan 6 . doi: 
10 .3233/JND-221530 .

Working towards a patient-centered Global 
Myositis Alliance: call for partnership

Der Leitartikel "Working towards a patient-centered Global My-
ositis Alliance: call for partnership" wurde vor Kurzem in dem 
renomierten Journal “Clinical & Experimental Rheumatology – 
CER” veröffentlicht . In diesem Aufruf zur Partnerschaft plädie-
ren engagierte Patientenvertreter aus Deutschland, Schweden, 
der Tschechischen Republik, Großbritannien, den USA und den 
Niederlanden, für eine verstärkte internationale Zusammen-
arbeit mit Patientenselbsthilfegruppen . Durch ein globales 
Miteinander können Patientengemeinschaften gestärkt und 
Patienten auf der ganzen Welt leichter und besser unterstützt 
werden . Benchmarking effektiver Unterstützungsstrategien 
kann zu einer effizienten Nutzung begrenzter Ressourcen füh-
ren und den Austausch von Daten beschleunigen . Diese Global 
Myositis Alliance – GMA bietet ebenfalls die Möglichkeit, Part-
nerschaften mit internationalen Forschungsteams auszubauen 
und so die Bedeutung von Forschungsthemen hervorzuheben, 
die oft übersehen werden, für Patienten aber von entschei-

dender Bedeutung sind . Das Ziel ist, das Leben von Menschen 
mit Myositis verbessern zu wollen . Dafür ist ein gemeinsames 
Vorangehen von Fachleuten und Patientenselbsthilfegruppen/-
organisationen der einzige Weg! 

Der komplette Leitartikel steht in englischer Sprache auf der 
Webseite des „Clinical & Experimental Rheumatology“ als PDF 
zum Download zur Verfügung: www .clinexprheumatol .org/ab-
stract .asp?a=19327 .

In Gedenken an Jan Johnsson († 2023) . 
Silke Schlüter, 

Diagnosegruppe Myositis 
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An- und Zugehörige sowie Unterstützung 
für an der Palliativversorgung beteiligte 
nicht-neurologische Berufsgruppen bei der 
Betreuung neurologischer Patient:innen . 
Ein besonderer Dank geht dabei an Tatja-
na Reitzig, die sich als DGM-Vertreterin in 
den Prozess eingebracht hat .
https://dgn .org/artikel/s2k-leitlinie-pal-
liativmedizinische-versorgung-neurolo-
gischer-erkrankungen
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SIGLEC1 ermöglicht eine einfache  
Beurteilung der Typ-I-Interferon-Aktivität  
bei idiopathischen entzündlichen  
Myopathien

Die Arbeit von Manuel Graf mit dem Originaltitel „SIGLEC1 
enables straightforward assessment of type I interferon activi-
ty in idiopathic inflammatory myopathies” befasste sich mit der 
Bewertung von Sialinsäure-bindendem Ig-ähnlichem Lektin 1 
(SIGLEC1) als Typ-I-Interferon-Biomarker bei idiopathischen 
entzündlichen Myopathien (IIM) . Verschiedene Studien haben 
bereits auf die wichtige Rolle von Typ-I-Interferonen bei der 
Entstehung von Bindegewebserkrankungen wie dem syste-
mischen Lupus erythematodes (SLE) und idiopathischen ent-
zündlichen Myopathien hingewiesen . Ziel dieser retrospektiven 
Studie war es, den Nutzen der durchflusszytometrischen Mes-
sung der SIGLEC1-Expression auf Monozyten als Biomarker für 
die Typ-I-Interferon-Aktivität bei Patienten mit idiopathischen 
entzündlichen Myopathien zu analysieren .

Des Weiteren wurde überprüft, ob die SIGLEC1-Expression im 
Blut mit der Krankheitsaktivität, spezifischen Autoantikörpern, 
dem Therapieansprechen und der Typ-I-Interferon-Aktivität in 
Skelettmuskelbiopsien korreliert (in Wechselbeziehung steht) . 
Eingeschlossen wurden Erwachsene und Kinder mit den Dia-
gnosen Dermatomyositis, Anti-Synthetase Syndrom, Einschluss-
körpermyositis, immunvermittelte nekrotisierender Myopathie 
und Overlap-Myositis, die an der Charité – Universitätsmedizin 
Berlin behandelt wurden . In der Studie wurde herausgefunden, 
dass die SIGLEC1-Expression bei juvenilen und erwachsenen 
Patienten mit Dermatomyositis mit der Krankheitsaktivität kor-
relierte . Die Abnahme der Krankheitsaktivität unter Therapie 
war mit einer Reduktion der SIGLEC1-Expression verbunden . 
Patienten mit Anti-Synthetase-Syndrom und Einschlusskörper-
myositis hatten nur vereinzelt eine Erhöhung von SIGLEC1, 
Patienten mit immunvermittelter nekrotisierender Myopathie 
wiesen keine Erhöhung auf . Die höchste SIGLEC1-Expression 

fand sich bei Anti-MDA5-positiven Patienten mit Dermatomyo-
sitis, ansonsten konnte jedoch keine spezifische Assoziation von 
SIGLEC1 mit Myositis-spezifischen Autoantikörpern festgestellt 
werden .

Zusammenfassend lässt sich sagen, dass die Analyse der SIG-
LEC1-Expression mittels Durchflusszytometrie die individuelle 
Bewertung der Interferon-Aktivität bei Patienten mit idiopathi-
schen entzündlichen Myopathien ermöglicht . SIGLEC1 könnte 
somit im klinischen Alltag als einfach zu verwendender Typ-I-
Interferon-Biomarker für die Überwachung der Krankheitsakti-
vität und die Bewertung des Therapieansprechens Verwendung 
finden . Eine Veröffentlichung der Arbeit erfolgte in der Zeit-
schrift „RMD Open“ und ist unter folgendem Link zu finden: 
https://rmdopen .bmj .com/content/8/1/e001934

Der Preisträger Manuel Graf wurde 1988 in Stuttgart geboren . 
Er hat im Rahmen seines Medizinstudiums verschiedene Prak-
tika absolviert, unter anderem in Berlin, Bayern und São Paulo/
Brasilien . Sein Praktischen Jahr hat er in der Inneren Medizin des 
Sana Klinikum Lichtenberg, in der Chirurgie der DRK Kliniken 
Köpenick und in der Urologie des Campus Charité Mitte in Ber-
lin absolviert . Aktuell ist Manuel Graf Assistenzarzt in Weiterbil-
dung für Innere Medizin / Gastroenterologie am Sana Klinikum 
Lichtenberg in Berlin . Für die oben beschriebene Arbeit ist ihm 
der von Josef und Denis Dumm sowie Jutta Franke-Martini ge-
stifteten Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis 2023 verliehen 
worden .

Silke Schlüter,
Diagnosegruppe Myositis

Manuel Graf

Palliativmedizinische Versorgung bei neurologischen Erkrankungen

Ausgegangen von der Klinischen Kommis-
sion für neurologische Palliativmedizin der 
Deutschen Gesellschaft für Neurologie 

(DGN) und unter Koordination von Prof . 
Ploner sowie Prof . Rolke ist die S2k-Leitli-
nie erarbeitet worden . Mit den Hauptzielen 
Awareness für palliative Versorgungsbe-
darfe neurologischer Patient:innen, Hilfe- 
stellung für die Kommunikation in der Neu-
rologie tätiger Ärzt:innen für Palliativthe-
men, Information für Patient:innen mit 
nicht-heilbaren, lebenszeitverkürzenden 
neurologischen Erkrankungen und deren  

SK2-Leitlinie
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Recht

Schwerpunktthema
Urlaubsreisen mit Handicap 

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

Grundbedürfnis Reisen
Reisen erweitert den Horizont, stärkt unsere Persönlichkeit und 
unser Umweltbewusstsein, macht uns toleranter, emphatischer, 
gar glücklich . Sowohl beim aktiven Bewegen, als auch beim pas-
siven Bewegtwerden kommen Denken, Phantasien und Kreati-
vität in Gang, so der Psychologe Prof . Dr . Rainer Schönhammer . 
Selbst bei chronischen psychischen Leiden können meist positive 
Effekte von Reisen festgestellt werden . „Gäbe es keinen Touris-
mus, bräuchten wir viel mehr Sanatorien und Krankenhäuser“, 
ergänzte der Schweizer Tourismusforscher Jost Krippendorf . 
Wie wichtig das Reisen für Menschen ist, zeigt die enorme Kla-
gewelle gegen monatelange Covid-19 Reiseeinschränkungen .

Reisefreiheit als Grundrecht und gewährleistete Teilhabe 
der UN-behindertenrechtskonvention
Nicht umsonst gehört die Reisefreiheit in Art . 11 (Freizügigkeit) 
zu den Grundrechten im Grundgesetz . Die Freizügigkeit wird 
auch Menschen mit Behinderungen ausdrücklich in Artikel 18, 
der seit 15 Jahren in Deutschland geltenden UN-Behinderten-
rechtskonvention (BRK), garantiert . Die Gewährleistung der 
Reisefreiheit ist elementarer Bestandteil der in Art . 3 UN-BRK 
garantierten vollen und wirksamen Teilhabe an der Gesellschaft 
und Einbeziehung in die Gesellschaft . Nach Art . 20 UN-BRK ist 
die persönliche Mobilität sicherzustellen, nach Art . 29 UN-BRK 
explizit die Teilhabe am politischen und öffentlichen Leben . Da 
die Pflicht, Reisefreiheit und persönliche Mobilität sicherstellen 
zu müssen, Verfassungsrang hat, werden sowohl staatliche Ver-
waltungen, als auch private Reiseveranstaltungs- und Verkehrs-
unternehmen in besonderer Weise gebunden . 

Anspruch auf Ersatz notwendiger, behinderungs- 
bedingter Mehraufwendungen zur Durchführung einer 
Urlaubsreise nach SGb Ix
So hat der nach Sozialgesetzbuch IX für „Rehabilitation und Teil-
habe von Menschen mit Behinderungen“ zuständige Sozialleis-
tungsträger Kosten, die aufgrund der Behinderung (hier spinale 
Muskelatrophie mit schweren Wirbelsäulenverbiegungen) zur 
Durchführung einer Urlaubsreise notwendig sind, wie etwa Rei-
sekosten für eine Begleitperson, als erforderliche behinderungs-
bedingte Mehraufwendungen als Eingliederungshilfeleistung 
i .S .d . § 4 Absatz 1 SGB IX zu zahlen (Bundessozialgericht mit 
Urteil vom 19 . Mai 2022 – B 8 SO 13/20 R; vgl . ausführlicher: 
Muskelreport 03/2022, S . 65) . 

Anspruch auf Abschluss eines beförderungs-, Reise- 
und Beherbergungsvertrages 
Grundsätzlich dürfen Reiseveranstaltungs- und Verkehrsunter-
nehmen die Beförderung von Personen und die Buchung einer 

Reise oder einer Beherbergung nicht wegen einer Behinderung 
oder wegen des Alters ablehnen; ausgenommen sind ganz we-
nige Fälle in europarechtlichen Regelungen . Außerdem müssen 
sie bestimmte Unterstützungs- und Informationsleistungen er-
bringen . 

Es gilt das allgemeine Reisevertrags- und beförderungsrecht
Auch bei einer Reise mit Handicap gilt stets das in den §§ 651 a 
bis 651 y Bürgerliches Gesetzbuch (BGB) geregelte Recht über 
„Pauschalreisevertrag, Reisevermittlung und Vermittlung ver-
bundener Reiseleistungen“ sowie das Beförderungsrecht . Dazu 
kann man die Broschüren „Pauschalreiserecht“ und „Reisezeit – 
Ihre Rechte“ des Bundesministeriums der Justiz bestellen oder 
downloaden (www .bmj .de) .

Handicap bedingte Wünsche müssen frühzeitig  
angemeldet und genau konkretisiert werden
Nachdem die Tourismusbranche Reisen für ältere und behinder-
te Menschen als neuem Wirtschaftsfaktor entdeckt hat, werden 
zwar speziell Reisen für Menschen mit Handicap angeboten; ob 
mit Fernbus, Bahn, Flugzeug, Hochsee- oder Flusskreuzfahrt; 
behindertengerechte Ferienwohnungen, barrierefreie Hotel-
zimmer oder rollstuhlgerechte Pflegehotels . 

Doch Vorsicht! Die Bezeichnung eines Reiseangebotes als „bar-
rierearm“, „schwellenarm“, „barrierereduziert“ oder „behin-
dertengerecht“ garantiert keinen Aufzug, Treppenlift, schwel-
lenlosen Zugang oder eine bodengleiche Dusche . Selbst eine 
als „barrierefrei“ i . S . von § 4 Behindertengleichstellungsgesetz 
(BGG) ausgewiesene Ferienunterkunft bedeutet nicht, dass sie 
vollständig mit dem Rollstuhl zugänglich ist, Tische, Herd und 
Arbeitsplatten unterfahrbar sind oder die Toilette erhöht sowie 
mit einer Stützhilfe ausgestattet ist . 

Nur von einer ausdrücklich als „rollstuhlgerecht“ angebotenen 
Unterkunft können rollstuhlgerechte Merkmale, die nach DIN 
18040-2 zusätzlich zu den barrierefreien Merkmalen erforder-
lich sind, erwartet werden . So müssen Türen in einer „barri-
erefreien“ Wohnung 80cm breit und 2,05m hoch und in einer 
„rollstuhlgerechten“ Wohnung 90 cm breit und 2,05m hoch sein 
und einen Türspion in 1,20m Höhe haben . Bewegungsflächen in 
Fluren, Räumen und auf Balkon/Terrasse müssen in der barriere-
freien Variante 1,2m x 1,2m betragen, in der rollstuhlgerechten 
1,5m x 1,5m . Ebenso gibt es unterschiedliche Regelungen für 
Küche, Bad, Schließmechanismen für Fenster und Türen . Zu 
einer rollstuhlgerechten Wohnung gehört ein Rollstuhlstellplatz 
von 1,8m x 1,5m .
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mit viel Umsteigen verbundenen – Reise exakt durchgeplant ist . 
Je konkreter die vertraglichen Leistungen vereinbart sind, umso 
leichter können Gewährleistungsansprüche durchgesetzt wer-
den, wenn die Reise doch Anlass zu Reklamationen gibt . Mängel 
müssen möglichst sofort am Urlaubsort reklamiert und doku-
mentiert werden . Zudem sollte man einen Reiseveranstalter mit 
Sitz im Inland wählen, damit die Vorschriften zum Pauschalreise-
vertrag zwingend gelten . Tipp: Nützlich für Reisen mit Handicap 
sind auch die Mitgliedschaft in einem Verkehrsclub (zum Beispiel 
ADAC) sowie der Abschluss einer Auslandskranken- und einer 
Reiserücktrittsversicherung .

Recht

Damit Missverständnisse vermieden werden, sollte man dem 
Reiseanbieter vor Abschluss des Vertrages den Grad und Art 
seiner Behinderung, seinen Pflegegrad, eventuell eine ärztliche 
Unbedenklichkeitsbescheinigung, die genauen Maße und das 
Gewicht seines Rollstuhls oder Rollators angeben (Hersteller-
beschreibung), mitteilen, ob das Hilfsmittel klappbar ist, ob man 
mit Begleitperson reist und welche Hilfe(n) benötigt werden 
(zum Beispiel Kofferservice) . Sonst kann etwa eine „rollstuhlge-
rechte“ Pauschalreise mit Bahn- und Bustransfer, Flug, Schiffs-
Kreuzfahrt, Landgängen, Stadtvisiten und Hotelaufenthalten 
schnell zu Ende sein, wenn nicht jedes Detail einer solchen – 

Aus der Rechtsprechung
Voraussetzungen für die Zuerkennung des Merkzeichens aG 
(außergewöhnliche Gehbehinderung) zur Nutzung von Behin-
dertenparkplätzen . Die Gehfähigkeit im öffentlichen Verkehrs-
raum ist maßgeblich .

Das Bundessozialgericht hat am 9 . März 2023 in zwei Verfahren 
entschieden, dass es für die Zuerkennung des Merkzeichens aG 
(außergewöhnliche Gehbehinderung) auf die Gehfähigkeit im 
öffentlichen Verkehrsraum ankomme . Eine bessere Gehfähig-
keit in anderen Lebenslagen, etwa unter idealen räumlichen Be-
dingungen oder allein in vertrauter Umgebung und Situation, sei 
für die Zuerkennung des Merkzeichens aG grundsätzlich ohne 
Bedeutung .

Dem im ersten Verfahren (Az .: B 9 SB 1/22 R) unter einer fort- 
schreitenden Muskelschwunderkrankung mit Verlust von Gang- 
und Standstabilität leidenden Kläger war zwar das Gehen auf 
einem Krankenhausflur möglich . Eine freie Gehfähigkeit ohne 
Selbstverletzungsgefahr im öffentlichen Verkehrsraum mit 
Bordsteinkanten, abfallenden oder ansteigenden Wegen und 
Bodenunebenheiten bestand aber nicht mehr . Das BSG hat in 
diesem Fall die erste Voraussetzung für das Merkzeichen aG, 

eine erhebliche mobilitätsbezogene Teilhabebeeinträchtigung, 
als erfüllt angesehen .

Im zweiten Verfahren (Az .: B 9 SB 8/21 R) konnte der Kläger 
infolge einer globalen Entwicklungsstörung zwar in vertrauten 
Situationen im schulischen oder häuslichen Bereich frei gehen, 
nicht jedoch in unbekannter Umgebung . Auch hier hat das BSG 
entschieden, dass dem Kläger das Merkzeichen aG zustehe . 

Der auf volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe behin-
derter Menschen am Leben in die Gesellschaft gerichtete Sinn 
und Zweck des Schwerbehindertenrechts umfasse gerade auch 
das Aufsuchen veränderlicher und vollkommen unbekannter 
Einrichtungen des sozialen, kulturellen, wirtschaftlichen und ge-
sellschaftlichen Lebens . Die Gehfähigkeit ausschließlich in einer 
vertrauten Umgebung stehe der Zuerkennung des Merkzei-
chens aG nicht entgegen . 

Bundessozialgericht (BSG), Entscheidung vom 9 . März 2023 – 
 B 9 SB 1/22 R; B 9 SB 8/21 R

Fragen aus dem Alltag  
von Rechtsanwältin von Hasseln-Grindel beantwortet 
Darf man als Rollstuhlfahrer oder -fahrerin mit einem 
Assistenzhund in den Supermarkt?

Herrmann aus Siegburg fragt: Ich leide ich an einer Muskeler-
krankung und sitze nach einem schweren Verkehrsunfall im 
Rollstuhl . Zum Glück habe ich seit Kurzem einen Assistenzhund, 
der mir hilft, langsam wieder am öffentlichen Leben teilzuneh-
men . So freute ich mich, nach sehr langer Zeit mal wieder selbst 
in einem Supermarkt einkaufen zu können, was nur mit Hilfe 
meines Hundes möglich ist . Doch als mein als Assistenzhund 

ausgewiesener Hund und ich im Rollstuhl den Eingangsbereich 
des Supermarkts passierten, schoss eine Mitarbeiterin vor und 
fuhr mich eiskalt an: „Hunde haben hier keinen Zutritt .“ So bin 
ich traurig wieder nach Hause gefahren und jetzt ganz mutlos . 
Durfte uns die Supermarktmitarbeiterin den Zutritt verweigern?

Antwort: Kopf hoch! Begeben Sie sich mit Ihrem Hund wieder 
zu diesem oder einem anderen Supermarkt . Da Sie zwingend 
auf Ihren Hund angewiesen sind, darf Ihnen beziehungsweise Ih-
rem Hund der Zugang zum Supermarkt nicht verwehrt werden . 
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Nach § 12 e Abs . 1 Behindertengleichstellungsgesetz (BGG) 
darf „Menschen mit Behinderungen in Begleitung durch ihren 
Assistenzhund der Zutritt zu ihren typischerweise für den allge-
meinen Publikums- und Benutzungsverkehr zugänglichen Anla-
gen und Einrichtungen nicht wegen der Begleitung durch ihren 
Assistenzhund verweigert werden, soweit nicht der Zutritt mit 
Assistenzhund eine unverhältnismäßige oder unbillige Belastung 
darstellen würde“ . Dazu erklärt die Antidiskriminierungsstelle 

Recht

JungeDGM

Nachruf für Helene Brunsch 

"Never give up" war das Lebensmotto von Helene . Betroffen nehmen wir Abschied von 
unserem langjährigen Mitglied Helene . Sie war vor allem auch bei der JungeDGM bekannt 
und bei vielen Aktivitäten immer mit vollem Herzblut dabei . Sie hatte eine immer positive 
Ausstrahlung, wie auch ihr Lebensmotto vermittelte .  

Wir werden sie sehr vermissen und gedenken gemeinsam an die tolle Zeit mit Helene! Wir 
wünschen der Familie und Freunden in dieser Zeit viel Kraft . Und wir bedanken uns herzlich 
für die Spenden, die in ihrem Namen gesammelt wurden . 

In tiefer Verbundenheit 
Die JungeDGM 

Elternseiten

des Bundes, dass dem Betreten von Lebensmittelgeschäften mit 
Assistenzhunden keine guten Gründe entgegenstehen . Das habe 
auch schon das Bundesministerium für Ernährung und Landwirt-
schaft in einer Auslegungserklärung festgestellt . 

Gaming

Liebe Eltern, 
Computerspiele können bestimmte Kompetenzen und Fähig-
keiten stärken . Gaming kann kognitive Kompetenzen, wie tak-
tisches Denkvermögen und die Fähigkeit zur Problemlösung 
trainieren . Die Spiele bieten auch sensomotorische Herausfor-
derungen, wie zum Beispiel für Reflexe und die Augen- Hand-
Koordination . Zudem werden besonders in Mehrspieler-Games 
soziale Kompetenzen entwickelt: Man muss sich mit den ande-
ren Spielern austauschen und im Team zusammenarbeiten . Der 
Umgang mit technischen Geräten wird geübt . Dadurch werden 
IT-Kenntnisse erworben, welche auch für die Ausbildung und 
berufliche Zukunft von Vorteil sein können . Die persönlichen 
Eigenschaften können ebenfalls weiterentwickelt werden . So 
braucht es beim Gaming teilweise Durchhaltevermögen und 
eine gewisse Frustrationstoleranz, wenn im Spiel nicht alles auf 
Anhieb gelingt . 

Beim Gaming gibt es, wie bei den meisten Dingen im Leben, 
auch die zweite Seite der Medaille . Kinder und Jugendliche 
sollten beim Spielen begleitet werden . Es kann helfen, sich mit 
Themen, wie der Auswahl der Spiele, der Spieldauer und auch 
Risiken wie online Mobbing zu beschäftigen . Nützliche Tipps 
finden Sie im „Eltern Ratgeber Computerspiele“ der Unterhal-
tungssoftware Selbstkontrolle (USK), welchen wir in den Eltern-
seiten vorstellen . 

Wir freuen uns, dass wir interessante Interviews mit Menschen 
führen durften, die in unterschiedlichster Weise mit dem Thema 
Gaming zu tun haben . Wir haben Einblicke von Interviewpart-
nern bekommen, die einen beruflichen Zusammenhang zum 
Gaming haben und auch von Gamern, die sich in ihrer Freizeit 
mit dem Thema beschäftigen . Vielen Dank nochmal an alle In-
terviewpartner!
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Elternseiten

Es ist richtig cool, 
was es mittlerweile alles gibt

Interview mit Hanna Zuckermandel, Vorsitzende der Junge-
DGM und DGM Jugendbeauftragte 

Liebe Hanna, natürlich bist du besonders prädestiniert 
für ein Interview zum Thema Gamen. Erzähl mal, was 
hast Du mit Gamen zu tun?

Hanna: Ja genau, ich studiere Game Production and Manage-
ment an der Hochschule in Neu-Ulm. Ich bin jetzt im achten 
Semester, noch eineinhalb Jahre, dann bin ich fertig mit dem Stu-
dium und habe den Bachelor-Abschluss. Offiziell wären es nur 
sieben Fachsemester, da ich aber pro Semester weniger Stunden 
mache, studiere ich etwas länger.

Wie kamst Du auf diesen Studiengang?
Ich habe zunächst Medieninformatik studiert, das war mir aber 
zu theoretisch, zu viele technische Informatik und hatte so gar 
nichts Praktisches. Ich war nie die große Zockerin, aber ich habe 
immer wieder gerne am PC gespielt und dann wurde dieser Stu-
diengang neu eingerichtet. Die Studieninhalte sind unter ande-
rem Marketing, Projektmanagement, Psychologie, Medienethik, 
Statistik, Gamedesign, Programmieren und Informationstechnik. 
Das ist sehr breit gefächert und ganz cool eigentlich.

Was macht Dir im Studium am meisten Spaß?
Projekte, bei denen wir Games umsetzen dürfen, machen mir 
am meisten Spaß, zum Beispiel 3D- Art. Vom letzten Spiel, bei 
dem ich bei der Entwicklung dabei war, kann man sich sogar 
eine Demo-Version runterladen und ausprobieren. Wir sollten in 
diesem Game irgendetwas mit Neu-Ulm und Mobilität entwi-
ckeln. Meine Gruppe hat beschlossen etwas zur Barrierefreiheit 
und Sicherheit zu machen. Dann haben wir ein Spiel entwickelt, 
in dem man die Haltestellen barrierefrei umbauen muss und so 
weiter. (Link zur Demo: http://maxdersack.itch.io/our-nu-world) 

Wie viele Spielgenres gibt es?
Es gibt sicherlich über 100 verschiedene Spielgenres, die sind 
auch in verschiedene Untergenres eingeteilt. Oft sind Spiele aber 
nicht eindeutig in einem Genre, sondern es ist eine Mischung aus 
verschiedenen Genres. Beispiele für Genres sind unter anderem 
Rennspiel, Jump and Run, Rollenspiele, Egoshooter, Lernspiele 
und Open-World -Spiele.

Ich mag am liebsten Strategiespiele, bei denen man zum Beispiel 
eine Stadt aufbauen muss, wie Anno. Jump and Run oder Auto-
rennen sind Spielgenres, die aber auch immer gehen. 

Ist Künstliche Intelligenz (KI) Thema in der Spielewelt, 
in der zum beispiel dein Avatar Eigenschaften von Dir 
übernimmt?

Es gibt schon Spiele, die in die Richtung gehen, aber momentan 
ist das zumindest bei uns an der Hochschule noch nicht vorherr-
schendes Thema. Ich könnte mir aber vorstellen, dass KI auch 
hier in nächster Zeit zunehmend eine Rolle spielt.

Welche Hilfsmittel gibt es zum Spielen?
Bei einer Muskelkrankheit muss man immer individuell sehen, 
was geht und was nicht. Wobei es hier mittlerweile auch einige 
gute Hilfsmittel gibt, zum Beispiel spezielle Controller wie den 
Adaptive Controller von Microsoft. Dieser hat schon verschie-
dene Buttons, die sehr leicht gehen und etwas größer sind. Zu-
sätzlich kann man dann aber noch andere Buttons oder auch 
Joysticks anschließen, die zu den eigenen Bedürfnissen passen. 
Auch andere namhafte Hersteller bringen zunehmend Sachen 
auf den Markt für Menschen mit Behinderungen. Mittlerweile 
kann jeder zuhause mit 3-D-Drucker Teile entwickeln und über 
Crowd-Funding Investoren finden. Es gibt immer mehr alterna-
tive Controller, die man im Internet finden kann. Ich war erst 
letztens auf einem Kongress für Gaming. Es ist richtig cool, was 
es mittlerweile alles gibt. 

Zum Beispiel die Mundsteuerungen Mystik – die muss man 
aber erst mal ordentlich üben, sind aber auf jeden Fall gut für 
Leute, die sonst gar nichts bewegen können. Die alternativen 
Steuerungen haben leider aber auch ihre Grenzen. Bei einer Au-
gensteuerung zum Beispiel, hat man leider eine gewisse Zeit-
verzögerung, du kannst also nicht erwarten, dass du mit einer 
gewissen Behinderung gegen einen fitten Spieler bei einem Egos-
hooter gewinnen kannst. Spiele, wo du schnell reagieren musst 
und viele Tasten hast, sind auch mit neuen Controllermöglich-
keiten immer noch eine Herausforderung.

cheats (Mogel-Power)
Ein Kommilitone von mir hat seine Bachelor-Arbeit über Che-
ats geschrieben. Das sind Tools, die deine Steuerleistung an 
der Konsole oder am PC zum Beispiel schneller machen, Geg-
ner ausschalten oder mehr Leben zur Verfügung stellen und den 
Spielverlauf damit beeinflussen. Cheats können Menschen mit 
Handicap helfen, einen besseren Spielverlauf zu haben.

Ich habe ein paar Spiele mit und ohne Cheats getestet. Bei 
einem Autorennen beispielsweise konnte ich Auto fahren, len-
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ken und Gas geben. Zusätzlich aber nicht gleichzeitig die Taste 
für Turbo drücken. Da gab es einen Cheat, mit dem man beim 
Gegner den Turbo ausschalten kann, dann hat man eben wieder 
die gleichen Bedingungen. 

Am Anfang war ich demgegenüber sehr kritisch, aber eigentlich 
ist das keine schlechte Sache, da man besser mithalten kann und 
der Spielspaß erhalten bleibt. 

Ist Alter eine Frage?
Es ist nicht mehr so, dass nur die 12 bis 25jährigen zocken. Das 
Durchschnittsalter ist mittlerweile eher bei 30 Jahren. Das heißt, 
es gibt durchaus auch 40 bis 50jährige, die regelmäßig spielen.
Bei Kindern finde ich das Einstiegsalter kritisch, wenn sie bei-
spielsweise schon zum fünften oder sechsten Geburtstag ein 
Handy oder eine Konsole bekommen. Das ist einfach zu früh. 
Ich finde es grundsätzlich aber gut, wenn Kinder damit aufwach-
sen. Man kann viel durch Spiele lernen. Im gewissen Sinne kann 
das auch für therapeutische Zwecke gut sein, für die Logopädie/ 
Physiotherapie (Fitness) werden auch zunehmend mehr Spiele 
entwickelt. Es ist aber auch wichtig, dass Kinder und Jugendli-
che nicht nur vor dem PC sitzen. Da sollten die Eltern ein Auge 
draufhaben.

Wo siehst du die Vorteile für Menschen mit  
behinderungen?

Man kann eben Dinge machen, die sonst eher nicht gehen. Ich 
dachte immer, die Wii-Sport-Konsole geht bei mir wegen der 
neuromuskulären Erkrankung gar nicht, weil man Kraft braucht. 
Ich habe sie aber getestet und festgestellt, das geht doch! Ich 
habe mir dann eine eigene Wii gekauft und konnte alles machen: 
Tennis, Baseball, Golf. Ich hatte echt eine Chance gegen meine 
Cousinen und Cousins, die teilweise Leistungssport gemacht ha-
ben. Das hat Spaß gemacht und ich hatte sozusagen eine phy-
siotherapeutische Einheit. Da kann man schon einiges machen, 
dass die Bewegung mehr Spaß macht.

Es ist cool, dass es inzwischen mehr Hilfsmittel gibt und man die 
Einstellungen und Tastenbelegungen mehr anpassen kann – da-
rauf achten namhafte Hersteller zunehmend. 

Weiterführende Links
	Mundsteuerung: https://homebrace .com/mystick .php
	Adaptive Controller Microsoft: www .microsoft .com/de- 
 de/d/xbox-adaptive-controller/8nsdbhz1n3d8 
	Controller Switch: www .pretorianuk .com/flex-controller
	Sanitätshaus spezialisiert auf Gaming und PC-Eingabe:  
 https://humanelektronik .de/hesports

In der Facebook Gruppe „Zocken für alle“ dreht sich alles um das Thema Computer- und Konsolenspiele und 
wie sie für Menschen mit Behinderungen besser zugänglich gemacht werden können . Man versucht Entwickler 
und Unternehmen, die für die Vermarktung von Spielen zuständig sind, offensiv auf die Situation von Gamern 
mit Behinderungen aufmerksam zu machen und zu sensibilisieren . Dabei wird mit Tipps und Tricks geholfen, 
bestehende Barrieren zu überwinden: www .facebook .com/groups/537914553002115 .

Zocken für alle

In fremde Welten eintauchen

Jakob Häußermann von der JungeDGM hat uns Fragen zum Ga-
men beantwortet . Vielen Dank dafür Jakob!

Wie alt bist du?
Ich bin 24 Jahre alt.

Was spielst du gerne?
Generell spiele ich am liebsten Spiele mit einer guten Story und 
Atmosphäre. Aber auch Spiele wie Minecraft, Strategiespiele und 
verschiedene Simulationsspiele mag ich gerne.

Elternseiten
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Wie oft und wie lange am Tag spielst du?
In letzter Zeit spiele ich leider nur noch sehr selten, weil mir 
neben der Arbeit oft einfach die Zeit dazu fehlt.

Auf welchen Plattformen spielst du? (computer, Tablet, 
Handy, Konsole…)

Ich spiele hauptsächlich am Computer, selten auch mal an Kon-
solen.

Bist du in einer festen Spielgruppe oder hast du darüber 
auch neue Freundschaften geschlossen? 

Ich finde, das hängt sehr davon ab, welche Arten von Spielen man 
gerne spielt. Da ich vor allem Einzelspieler Story-Games spiele, 
habe ich es immer gar nicht so einfach gefunden, über das Zo-
cken neue Leute kennenzulernen. Bei Multiplayer-Spielen und 
Rollenspielen ist das natürlich einfacher.

Hast du spezielle Hilfsmittel? Gibt es spezielle Tricks?
Spezielle Hilfsmittel habe ich nicht. Mit einer sehr kleinen Tasta-
tur und einer guten, leichtgängigen Maus bin ich bisher immer 
noch ganz gut zurechtgekommen. Mir hilft dabei deutlich, dass 
Peripheriegeräte von Logitech und anderen großen Herstellern 
oft sehr gute Software haben, mit der man die Tasten frei kon-
figurieren und auch Tastenkombinationen speichern kann. Dazu 
gibt es aber auch gute separate Programme, die noch weiterge-
hende Einstellungen erlauben. Mittlerweile haben Spiele auch 
immer mehr Barrierefreiheits-Funktionen, was auch hilft. Beim 
Zocken an Konsolen hat mir immer ein Maus-Tastatur-Konverter 
(zum Beispiel von Cronus) weitergeholfen.

Was macht dir am Spielen am meisten Spaß?
Beim Zocken genieße ich, in fremde Welten einzutauchen und 
deren mitreißende Geschichten zu erleben. Wenn man diese 
Storys interaktiv mitgestalten kann, macht das schon enorm viel 
Spaß.

Gaming ohne Grenzen

Gaming ohne Grenzen ist ein Projekt innerhalb der Fachstelle 
für Jugend und Medienkultur in Nordrhein-Westfalen mit Sitz in 
Köln . Das Team besteht aus Medienpädagogen und freien Mit-
arbeitern sowie Botschaftern mit körperlichen Behinderungen . 
Das Projekt beschäftigt sich mit Videospielen . Wir haben mit 
Projektmitarbeiter Julius Ricken und der Botschafterin Melanie 
Eilert ein Interview geführt . Hier das Interview mit Julius Ricken: 

Womit beschäftigt sich das Projekt „Gaming ohne Gren-
zen“?

Wir wollen Räume schaffen für Jugendliche mit und ohne Behin-
derung, in denen gemeinsam gezockt werden kann. Außerdem 
werden Spiele auf ihre Barrieren beziehungsweise Barrierefrei-
heit getestet. Dafür beurteilen wir die Spiele in den Bereichen 
Steuern, Sehen, Hören und Verstehen. Man kann auch gerne mit 
uns persönlich Kontakt aufnehmen, wenn man konkrete Fragen 
hat, zum Beispiel zu technischen Anpassungen bei körperlicher 
Einschränkung.
 

Was braucht es für Equipment? 
Das Thema Hardware und assistive Technologien ist besonders 
für Menschen mit körperlichen Beeinträchtigungen interessant. 
Ein Beispiel ist der Xbox adaptive Controller, das ist ein Control-
ler für die Xbox Konsole und für den Computer. Dieser hat ganz 
viele Anschlüsse und man kann alles was man so kennt, Taster, 
Schalter, Hebel anstecken und damit das Spiel bedienen. Man 
steckt zum Beispiel einen Button bei der X Taste rein und drückt 
auf den Button, um die Taste zu bedienen. Dieser Controller ist 
mit vielen Sachen kompatibel und man muss nicht extra alles 
neu kaufen. 

Welche Vorteile sehen Sie beim Gaming für Menschen 
mit behinderung oder auch welche Nachteile? 

Bei unseren Gruppen gab es anfänglich Jugendliche, die sich 
nicht getraut haben, mit zu zocken. Wenn sie dann aber be-
gonnen haben, hat es ihnen viel Spaß gemacht und das Selbst-
bewusstsein gestärkt. Sie haben die Erfahrung gemacht, dass 
man mit ein bisschen Übung schnell besser wird. Das Schöne 
am Gaming ist, dass es ein sehr vielfältiges Hobby sein kann. Es 
gibt sehr viele Spielegenres: Actionspiele, Rätsel, langsam und 

Elternseiten
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schnell, Fantasy, Science-Fiction… es ist für jeden etwas dabei. 
Ich kann ganz nach meinen eigenen Interessen und Fähigkeiten 
ein Spiel aussuchen.

Außerdem gibt es beim Gaming auch einen sozialen Aspekt. 
Man kommt darüber mit anderen ins Gespräch, lernt andere 
Leute kennen oder bleibt online mit Menschen in Verbindung. 
Gerade wenn man ohne Hilfe nicht so gut rauskommt, kann es 
eine Möglichkeit sein, mit Gleichaltrigen in Kontakt zu kommen 
und zu bleiben. 

Bei der Online Komponente kommen auch Risiken dazu, gerade 
wenn ich fremde Menschen kennen lerne. Da sollte man darauf 
aufpassen, dass Kinder und Jugendliche in ihrer Medienkompe-
tenz soweit geschult sind, dass sie wissen, auf was sie achten 
sollten. Also was gebe ich von mir preis, was lieber nicht, wo 
liegen die Gefahren. 

Können Sie etwas zum Thema „Suchtpotential“ 
bei Videospielen sagen?

Die Weltgesundheitsorganisation hat in der elften Version ihres 
Klassifikationssystems für medizinische Diagnosen Computer-
spielsucht als offizielles Krankheitsbild in ihren Katalog aufge-
nommen. Darüber sollten Jugendliche aufgeklärt werden. 

Die Unterhaltungssoftware Selbstkontrolle (USK) ist für die Al-
tersfreigabe der Spiele verantwortlich. Seit Januar 2023 finden 
Eltern bei neu eingestuften Spielen auch Hinweise zu vorhan-
denen Funktionen im Spiel, wie in etwa zu Kauf- oder Kommuni-
kationsmöglichkeiten. Dies schafft Transparenz und unterstützt 
Eltern noch besser dabei, eine informierte Entscheidung bei der 
Spielauswahl zu treffen und Spieleinstellungen auf den Geräten 
entsprechend anpassen zu können.

Elternseiten

Welche barrieren gibt es beim Gaming?
Da wir die Spiele mit Hilfe der vier Kategorien Steuern, Sehen, 
Hören und Verstehen bewerten, haben wir immer wieder Barrie-
ren entdeckt. Im Bereich des Steuerns gibt es Barrieren, die mit 
Hilfe von Hardware und kleinen Hilfsmitteln zum Teil überwun-
den werden können. Klassische Beispiele für solche Barrieren in 
Spielen ist das sogenannte Button-Mashing, bei dem man eine 
Taste ganz schnell hintereinander drücken muss. Eine weitere 
Hürde ist das lange Drücken einer Taste am Stück, damit zum 
Beispiel das Auto Gas gibt. Außerdem gibt es die Quick Time 
Events, dabei muss man in einer gewissen Zeit eine Taste drü-
cken, damit eine besondere Aktion geschieht. Was ein Spiel an-
bieten sollte ist, dass all diese Dinge die gerade benannt wur-
den, ausschaltbar oder gar nicht vorhanden sind. Eine weitere 
hilfreiche Option ist, wenn man die Tastenbelegung umstellen 
kann, das sogenannte Button Remapping. Dann kann man ganz 
individuell entscheiden, welche Taste welche Funktion hat.

Was möchten Sie den Lesern noch mitteilen?
Spielen kann ein ganz schönes und bereicherndes Hobby sein. 
Auch wenn man denkt, dass Spielen aufgrund einer Erkrankung 
gar nicht geht, gibt es doch oft Möglichkeiten, wie Kinder und 
Jugendliche zum Zocken kommen können. Ich hoffe, dass sich in 
der Industrie noch ein bisschen was tut, weil es momentan noch 
recht teuer ist, bis man sich ein Set zum Zocken zusammenge-
stellt hat. Eine Übersicht über die Spiele, die wir getestet haben, 
findet sich hier: www.gaming-ohne-grenzen.de/spiele. 

Melanie Eilert berichtet uns als Botschafterin bei Gaming ohne-
Grenzen von ihren Erfahrungen rund ums barrierefreie Spielen .

Was ist deine Aufgabe bei „Gaming ohne Grenzen“?
Wann immer möglich, versuche ich auf das Projekt Gaming ohne 
Grenzen oder spezielle Aktionen mit meiner Reichweite als Bot-
schafterin aufmerksam zu machen. Ich verweise auf die Medi-
enpädagogen, wenn ich Anfragen erhalte, die sich mit pädago-
gischen Fragen zum Spielen beschäftigen. Wir ergänzen uns gut, 
da ich zwar keinen pädagogischen Hintergrund habe, aber aus 
Sicht eines behinderten Menschen Games wahrnehme und mich 
viel mit dem Thema barrierearmes Spielen beschäftige.

Gibt es bei dir einen beruflichen Zusammenhang mit 
dem Gamen?

Nein. Ich komme aus dem kaufmännischen Bereich und bin da 
auch hauptberuflich immer noch verankert. Durch mein akti-
vistisches Wirken im Bereich Games und Behinderung hat sich 

über die letzten Jahre aber eine selbstständige Nebentätigkeit 
ergeben, die sich aus verschiedenen Aspekten zusammensetzt. 
So schreibe ich hier und da Artikel für Gaming-Magazine und 
unterstütze Spieleentwickler bei Fragen zu Barrieren in Games.

Was reizt dich am Thema Gaming? Wie kamst du dazu?
Ende der 80er Jahre habe ich die Diagnose SMA bekommen. 
Meinen Eltern war klar, dass Technik mir in meinem Leben viel 
erleichtern und ermöglichen wird. Ihnen war es daher wichtig, 
dass ich früh damit in Kontakt komme und mich „ran traue“. So 
sind schon früh ein Super Nintendo und ein Computer bei uns 
eingezogen, die mir einen spielerischen Einstieg in die Digita-
lisierung ermöglicht haben. Games waren also ein Teil meiner 
Kindheit und haben mir schon damals viel Spaß gemacht. Einige 
Jahre später kam es dann jedoch zu einem Bruch mit Gaming 
und ich konnte über 15 Jahre nicht mehr wirklich spielen. Die 
Controller hatten sich verändert und waren größer und schwe-
rer geworden. Die Spiele erforderten komplexere Eingaben und 

Stimmen von behinderten Spielenden
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gleichzeitig war auch meine SMA fortgeschritten und das alles 
zusammen sorgte dafür, dass ich kaum noch Spiele fand, die ich 
spielen konnte. 2017 stieß ich dann auf ein Video, in dem er-
zählt wurde, dass ein bestimmtes Action-Spiel, mit besonderem 
Augenmerk auf barrierefreie Eingaben für Menschen mit moto-
rischen Behinderungen entwickelt wurde. Das machte mich sehr 
neugierig. Ich hatte das Glück, mir das Spiel und die passende 
Konsole leihen zu können, um diese Hilfen auszuprobieren. Sie 
haben sehr gut für mich funktioniert. Das machte mich glücklich, 
da ich Gaming immer vermisst hatte und endlich ging es wieder. 
Das Video hatte mir aber auch noch etwas anderes vermittelt: 
Die Entwickler möchten ihre Spiele barrierearm gestalten. Hier-
für braucht es die Stimmen von behinderten Spielenden, die Bar-
rieren aufzuzeigen können. Nur wir können wirklich einschätzen, 
was für uns funktioniert und was nicht. Und nur, wenn wir das 
auch äußern, kann daran gearbeitet werden.

Welche Vorteile siehst du für Menschen mit behinde-
rung? Welche Nachteile? 

Gaming verbindet auf sehr unterschiedliche Weise. Ich spiele 
zum Beispiel gar nicht so gerne (online) mit oder gegen andere, 
sondern viel lieber Einzelspieler-Spiele. Ich tausche mich gerne 
mit anderen, die auch dieses Spiel spielen oder gespielt haben, 
über ihre Erfahrungen aus. Andere haben großen Spaß daran, in 
einer Gruppe zu spielen. Das bringt Menschen natürlich auch 
zusammen und fördert kommunikative Fähigkeiten und soziale 
Kompetenzen. Zudem ist es für uns Menschen mit Muskeler-
krankungen ja auch immer gut, die Restkraft zu nutzen, um sie 
noch lange zu erhalten. Ein Spiel spielen und damit die Finger 
beweglich zu halten, macht viel mehr Spaß als Physiotherapie. 
Wir sollten uns aber nicht zu sehr vom Spiel fesseln lassen und 
über unsere Grenzen gehen, das kann den Muskeln auf Dauer 
mehr schaden als helfen.

Welche barrieren sind für Menschen mit behinderung 
beim Gamen zu überwinden?

Ich gebe jetzt nur ein paar Beispiele für Barrieren, die für mus-
kelkranke Menschen auftreten können. Alles andere würde zu 
weit führen. Ein Klassiker ist das sogenannte Button-Mashing. 
Hierbei muss eine Taste über eine gewisse Zeit sehr oft und 
sehr schnell gedrückt werden. Das kann unsere Muskeln schnell 
ermüden lassen oder wir können schon gar nicht schnell genug 
drücken. Eine weitere Barriere ist, wenn eine Taste über län-
gere Zeit gedrückt gehalten werden muss. Auch das kann zu 
schneller Ermüdung der Muskeln führen oder sie (schmerzhaft) 
verkrampfen lassen. Komplexe Eingaben können auch proble-

matisch sein, wenn beispielsweise mehrere Tasten gleichzeitig 
gedrückt werden müssen. Ich spiele mehr oder weniger nur mit 
zwei Fingern, soll ich vier Tasten gleichzeitig bedienen, habe ich 
keine Chance. Komplexe Eingaben können aber auch bedeuten, 
dass für sehr viele verschiedene Aktionen immer andere Tasten 
benötigt werden. Bei eingeschränkter Reichweite ist es dann un-
ter Umständen nicht möglich, jede dieser Tasten zu erreichen 
und somit können bestimmte Aktionen im Spiel nicht oder nur 
sehr mühsam durchgeführt werden.

Welche technische Zusatzausstattung gibt es für 
Menschen mit körperlicher behinderung? 

Zusatzausstattung „von der Stange“ gibt es gerade noch we-
nig. Es gibt den Xbox Adaptive Controller, der sowohl an Xbox-
Konsolen, als auch an Windows-PCs genutzt werden kann. Der 
Controller dient als eine Art Anschluss-Box an die Taster und Joy-
sticks. Dort können nach dem persönlichen Bedarf angeschlossen 
werden. Er kann alleine oder ergänzend zu einem Standardcon-
troller genutzt werden. Bei guter Kopf- und Mundbeweglichkeit 
ist auch der QuadStick eine gute Ausstattung. Dies ist ein Mund-
joystick mit drei Röhrchen, über die durch saugen und blasen un-
terschiedliche Eingaben getätigt werden können. Der QuadStick 
kann mit Ausnahme der PlayStation 5 relativ unkompliziert an 
allen Konsolen und auch am PC genutzt werden.

Welches ist dein Lieblingsspiel? 
Das ist eine Frage, die ich eigentlich nie so richtig beantworten 
kann. Ein Lieblingsspiel im Sinne von „spiele ich immer wieder“, 
habe ich nicht. Es gibt aber Spiele, die auf persönlicher Ebene 
eine Bedeutung für mich haben. Zum Beispiel das eingangs er-
wähnte Action-Spiel, welches mich zum Gaming zurückgeholt, 
aber auch zum Aktivismus gebracht hat. HyperDot ist auch ein 
Spiel, das mir am Herzen liegt. Dieses Spiel wurde von einem 
Einzelnen entwickelt, der kopfüber in das Thema Barrierearmut 
gesprungen ist und mit kleinen Mitteln viel herausgeholt hat.

Was möchtest du den Leserinnen und Lesern des 
Muskelreport noch sagen?

Wir sollten uns nicht davon abhalten lassen, was andere denken, 
was wir können. Wenn ihr Lust darauf habt zu spielen, probiert 
es aus. Vielleicht funktioniert nicht jedes Spiel für euch, vielleicht 
ist nicht jedes System das richtige für euch, aber inzwischen gibt 
es durch Software und Hardware viele Möglichkeiten und für 
viele von euch lässt sich das passende Setup finden.
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Die Unterhaltungssoftware Selbstkontrolle hat auf https://usk .de/fuer-familien Ratgeber zum generellen Um-
gang mit Spielen, zur Auswahl geeigneter Spiele, zum Spielen im Vorschulalter, zu Online-Spielen und Apps 
und zur Spieldauer . Außerdem findet man Informationen zu technischen Maßnahmen, wie nicht altersge-
rechte Inhalte auszuschließen, Onlinekäufe zu deaktivieren oder die Spieldauer festzulegen . Diese Informa-
tionen sind auch als Broschüre im Downloadbereich erhältlich . Ein Lexikon auf der Website erklärt wichtige 
Begriffe rund um das Thema Spiele und Jugendschutz . 

In der Broschüre „Kinder und Jugendliche schützen“ finden Sie Informationen zum Kinder- und Jugendschutz 
und Erklärungen für die Alterskennzeichnungen . Die Prüfung von Spielen auf Trägermedien ist bundesweit 
einheitlich geregelt und eine Zusammenarbeit von Staat und USK . 

USK Unterhaltungssoftware Selbstkontrolle 

Dem Ganzen eine Chance geben

Wir führten das Interview mit Josias König, er arbeitet in der 
Gameentwicklung .

In welchem beruflichen Zusammenhang stehst du zum 
Gamen?

Ich arbeite in einem Freiburger Spielestudio als Leadartist, ver-
walte dort die Erstellung visueller 3D-Objekte und leite den 
Workflow: 3D-Modellierungen, Animationen und die Implemen-
tation im Projekt. Videospiele sind unser Hauptfokus. 

Was reizt dich an diesem Thema?
Mich reizt vor allem die Schnittstelle zwischen Technik und Krea-
tivität. Es macht richtig Spaß, Dinge in seinem Kopf zu konzipie-
ren und dann visuell zu verwirklichen. Man sieht recht schnell Er-
gebnisse, bei dem was man tut, das ist ein sehr schönes Gefühl.
 

Welche Spielgenres gibt es?
(Lacht!) Spielgenres gibt es wie Sand am Meer! Es ist für jeden 
etwas dabei, je nachdem, was du suchst. Es gibt etwas für Leu-
te, die sich vernetzen wollen, es gibt Multiplayerspiele mit dem 
Fokus, mit anderen Menschen zu kommunizieren, Gelegenheits-
spiele, bei denen du dir ein Spiel aufs Handy lädst, um damit 
an der Bushaltestelle ein paar Minuten zu spielen, es gibt Role 
Play Games, in denen du eine Geschichte als ein von dir selbst 
erstellter oder vorgegebener Charakter durchlebst und in diese 
Welt eintauchen kannst. Es gibt viele Facetten, viele Subgenres, 
alles was vorstellbar ist.

Welche Vorteile siehst du für Menschen mit behinde-
rung? 

Ein Vorteil ist, man kann sich vernetzen, kann am sozialen Leben 
teilnehmen, auch wenn man nur schwer seine Wohnung verlas-

sen kann. Man pflegt soziale Kontakte über das Spiel mit an-
deren, indem man die Möglichkeit nutzt, mit Leuten über die 
Plattform des Videospiels ins Gespräch zu kommen. Ich sehe 
Videospiele als Türöffner in eine soziale Welt, für Leute, die sich 
nicht kennenlernen lernen würden, die sich nicht auf der Straße 
ansprechen würden. Sie treffen sich zum Beispiel auf „Discord“, 
einer Chat App, die Videospieler nutzen. 

Welche barrieren sind für Menschen mit behinderung 
beim Gamen zu überwinden?

Prinzipiell müssten da nicht viele Barrieren sein, aber leider gibt 
es in komplexen Spielen Barrieren, was die Steuerung angeht. 
Controller werden nicht unterstützt oder Spiele haben ein sehr 
komplexes Input-System, das bedeutet, dass manche Controller, 
die für körperliche Einschränkungen entwickelt wurden, nicht so 
wie eine normale Maus oder Tastatur funktionieren. Aber das 
wird in naher Zukunft besser werden. Viele Spiele funktionieren 
schon über Gestik. 

Was sind momentan die angesagtesten Spiele? 
Es kommt sehr darauf an, wie du zu Videospielen stehst. Ich 
beantworte die Frage mal für jemanden, der nicht so im The-
ma drinsteht, denn jeder der im Thema steht, weiß was ihm ge-
fällt und was nicht. Es gibt „Casual Games“ und „Core Games“. 
Casual Games sind für die breite Masse, sie haben eine große 
Community, du kommst schnell rein. Core Games sind Spiele, 
die ein bisschen mehr hardcore sind, wo es kleinere Communitys 
gibt. Jetzt kommt es darauf an, welche Spiele und auf welcher 
Plattform du spielen willst. Für den Computer hast du eine Platt-

Elternseiten
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Die Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung hat auf ihrer  
Website www .ins-netz-gehen .de
viele spannende Artikel zu Themen wie:
 Virtual Reality – Die neue Wirklichkeit?
 Die spannendsten Videospielgenres im Überblick
 Aktuelle Videospiele und warum diese abhängig machen können

Außerdem findet man dort auch einen Selbsttest „Check dich selbst“  
zu Videospielsucht und exzessiver Internetnutzung . 

Ins Netz gehen

form wie „Steam“ oder den „Epic-Store“, hier bekommst du viele 
Spiele auf der Titelseite vorgeschlagen. Du kannst natürlich auch 
auf der „Switch“ spielen, oder vielleicht willst du nur auf dem 
Handy spielen. Es kommt darauf an: „Was suchst du?“ 

Was kosten die Spiele? Gibt es freie Downloads? brau-
che ich einen Account? 

Das ist sehr weit gefächert. Spiele sind Produkte und sollen Geld 
einbringen. Es gibt komplett kostenlose Spiele. Allerdings gibt 
es das Geschäftsmodell, dass ich mir ein kostenfreies Spiel her-
unterlade und nach einer gewissen Zeit merke, ich muss Geld 
bezahlen, damit ich in diesem Spiel weiterkomme: Ich muss mir 
Ingame Inhalte kaufen! Für andere Spiele bezahlst du am Anfang 
einen Betrag und dann spielst du sie. Für wieder andere Spiele 
bezahlst du am Anfang und dann kannst dir Zusatzinhalte im-
mer wieder freischalten. Es gibt gute kostenlose Spiele, aber es 
ist Vorsicht geboten. Jemanden, der noch nicht so in der Materie 
steckt, wird anfangs vom kostenlosen Faktor gelockt und später 
dazu verführt, Geld auszugeben. Oft lohnt es sich eher, für ein 
Spiel anfangs 20 bis 30 Euro auszugeben und das dann für eine 
„ewige“ Zeit spielen zu können. 

Wie siehst du die Spielezukunft?
Es wird immer mehr Spiele auf immer mehr Plattformen geben. 
Der Fortschritt in den Tools für die Entwicklung ist rasant, das 
bedeutet, Spiele, die früher in der Entwicklung jahrelang ge-
braucht haben, werden heute in ein paar Stunden entwickelt. 
Es gibt immer mehr Kunden und Abnehmende, der Prozentsatz 
der Videospieler in der Bevölkerung steigt stetig. Der Weg nach 
oben ist quasi offen.

Ist „Künstliche Intelligenz“ (KI) ein Thema in der 
Gaming-Welt?

Es gibt Spiele, die KI integriert haben. In der Videospieleent-
wicklung ist dies ein großes Thema, weil Künstliche Intelligenz 
heutzutage immer mehr Aufgaben übernehmen kann. KI kann 
visuelle Konzepte oder Artworks erstellen. Allerdings ist das sehr 
umstritten, da KI sich Inhalte aus vielen Einzelteile zusammen 
klaut, daraus eine Kombination dieser geklauten Inhalte baut 
und als neuen Inhalt verkauft. Gerade im Kreativbereich haben 
viele Leute Angst um ihren Job, weil die KI immer mehr kann. 
KI kann aber auch eine große Hilfe sein, ein gutes Tool für posi-
tive Zwecke, gerade wenn es um Zugänglichkeit zu Videospielen 
geht. 

Suchtthematik? Toleranz?
Das ist ein wichtiges Thema, gerade in Bezug auf Video- und 
Glücksspiele und auf Ingame Käufe. Videospielsucht ist ein The-
ma, aber es gibt auch Social-Media-Sucht und Fernsehsucht. 
Wenn Leute am Tag drei Stunden Videospiele spielen, sind sie 
nicht süchtig, andere schauen abends zwei bis drei Stunden fern. 
Die Gefahr von Sucht sehe ich vor allem bei Glücksspielen im 
Bereich Onlinecasino, wo mit echtem Geld gespielt wird oder 
im Bereich von Games, wo Geld ausgegeben werden muss, um 
Fortschritt zu erzielen, um im Spiel gut zu werden. Bei Suchtpo-
tential besteht die Gefahr, dass ich viel Geld reinstecke und hier 
wirklich ein finanzielles Problem bekomme. Das Thema bezieht 
sich natürlich auch auf Apps, auf die Kinder Zugriff haben. Spielt 
mein Kind eine App mit der ein Paypal-Account verknüpft ist, und 
es macht darin In-Gamekäufe, dann wird es gefährlich. Dieses 
Thema wird allerdings von konservativen Medien hochgespielt. 
Ja, es gibt Situationen, dass Kinder stundenlang im Keller Video 
Spiele spielen und nicht rausgehen.

Was möchtest du den Leserinnen und Lesern des 
Muskelreport sagen?

Der Werbeblock: In unserem Spielestudio haben wir momentan 
zwei Spiele im Genre für PC, für die Switch und eine mobile Ver-
sion. Bei „Memora“ musst du Rätsel lösen. Es ist in 3D, hat 
einen guten Soundtrack, ist langsam zu spielen. Jeder der darauf 
Lust hat, kann gerne reinschauen. Aktuell entwickeln wir ein 
schnelleres Videospiel: „Moods“ – Roboter entdecken für sich 
die Ressource Emotionen; Genre Roguelike (Subgenre der Role-
Playing-Games). 

Videospiele sind ein Supermedium, um Unterhaltung zu konsu-
mieren, gleichzeitig etwas zu lernen, oder sich sozial zu con-
necten. Wenn ich mir eine Netflix Serie anschaue, werde ich 
unterhalten, vielleicht lerne ich auch was, aber bei Videospielen 
mache ich so viele Sachen selbst. Ich kann mich kreativ aus-
leben, habe meine eigene Geschwindigkeit drin, kann mir aus-
suchen, was ich wann tue. Es ist so viel freier. Ich würde dem 
Ganzen eine Chance geben, weil meiner Meinung nach, verpasst 
man etwas.

Vielen Dank Josias vom stickystonestudio.de für deine 
Antworten!

Elternseiten
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Wir lernen viele Orte in Deutschland kennen

Tim Niegel ist Mitglied der DGM, 24 Jahre alt und hat uns fol-
gende Fragen zum Thema Gaming beantwortet . 

Tim, was spielst du gerne?
Hauptsächlich Online First Person Shooter und manchmal Single 
Player Story Games. Diese spiele ich in der Regel am Computer. 
Gaming macht mir am meisten Spaß, wenn ich es mit anderen 
teilen kann. Das können Freunde aus dem persönlichen Umfeld 
sein oder Leute, die ich im Internet kennen gelernt habe. 

Wie oft und wie lange am Tag spielst du?
Meistens abends für circa drei Stunden, manchmal auch ein biss-
chen kürzer. 

Bist du in einer festen Spielgruppe oder hast du darüber 
auch neue Freundschaften geschlossen? 

Die meiste Zeit spiele ich mit einer festen Freundesgruppe, wel-
che ich vor über drei Jahren über das Spiel Destiny 2 kennenge-
lernt habe und die aus ganz Deutschland kommt. Neben dem 
abendlichen Zusammenkommen treffen wir uns etwa alle drei 
Monate an Wochenenden in Person immer bei jemand anderem. 

Dadurch lernen wir viele Orte in 
Deutschland kennen.

Kannst du mit deinen Eltern 
über das Spielen reden?

Da ich schon mit circa zwölf 
Jahren mit Videospielen an-
gefangen habe, war für meine 
Eltern das Thema Normalität 
und ich konnte auch immer mit 
ihnen darüber reden.

Was möchtest du zum Gaming noch sagen?
Es macht Spaß, die Zeit gemeinsam mit Freunden zu verbringen, 
die man sonst auf Grund der Entfernung der Wohnorte nicht so 
oft real treffen würde. 

Der Inhalt „der Dose“

Unsere Fragen haben wir auch PD Dr . Arpad von Moers ge-
stellt . Er leitet die DRK-Kinderklinik in Berlin Westend und ist 
uns als ehemaliges Vorstandsmitglied der DGM bekannt . Vielen 
Dank an Herrn von Moers für die Sicht aus den Muskelsprech-
stunden auf den Medienkonsum seiner jungen Patientinnen und 
Patienten!

Ist der Konsum von computerspielen ein Thema in den 
Muskelsprechstunden?

Das ist häufiger ein Thema. Oft sitzt die gesamte Familie im 
Wartebereich, jeder an seinem mobilen Endgerät. Seitens der 
Eltern wird meist über recht intensiven Medienkonsum berich-
tet, in der Regel mit Spielen, aber auch intensives Nutzen der 
sozialen Medien. In Einzelfällen haben wir auch über Spielinhalte 
gesprochen, wenn aus Bemerkungen von Kind oder Eltern zu ver-
muten war, dass diese nicht altersgerecht erschienen (Gewalt / 
Horror). Wir sprechen dann über den Umgang mit dem Medien-
konsum in der Familie (Vorbild Eltern) und über alternative Frei-
zeitangebote. Es gibt aber auch Eltern, bei denen dem Verteu-
feln von Spielen entgegengewirkt werden muss. Eine regelhafte 
Nachfrage findet meinerseits nicht statt.

Geben Sie Empfehlungen?
Das ist abhängig vom Alter, vom Entwicklungsstand, der Reife 
und vom Ausmaß der Beeinträchtigung. Je jünger die Kinder sind, 

desto wichtiger ist es, dass sie gemeinsam mit einer Bezugsper-
son spielen. Natürlich sollen die Spielinhalte altersgerecht sein. 
Zur Begrenzung der Spielzeit sprechen wir über alternative Mög-
lichkeiten der Freizeitbeschäftigung. Bei Jugendlichen sprechen 
wir auch darüber, dass der Computer nicht nur zum Spielen ge-
nutzt werden kann, sondern dass der Erwerb von IT-Kompetenz 
wichtig ist für die Ausbildung und berufliche Optionen.

Sollte Kindern mit einer behinderung größere Toleranz 
in bezug auf Spieldauer eingeräumt werden?

Das würde ich nicht generell befürworten. Für Kinder und Ju-
gendliche mit hochgradigen Beeinträchtigungen wird das virtu-
elle Angebot natürlich eine größere Bedeutung haben.

Welche Risiken und chancen für Kinder mit einer 
Muskelerkrankung sehen Sie beim Gamen?

Für die Chancen bin ich auf diesem Gebiet kein qualifizierter 
Berater. Wenn man mit anderen zusammen spielt, kann man 

Elternseiten
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sich vernetzen, Kontakte bekommen und pflegen. Spielinhalte 
können spannend, belustigend und unterhaltsam sein, vielleicht 
auch mal lehrreich. Wichtig ist, dass zu intensives Spielen nicht 
zur Realitätsflucht und sozialen Vereinsamung führt, und dass 
keine altersunangemessenen Inhalte konsumiert werden.

Was sollte noch gesagt werden? 
Wie immer: auf die Dosis kommt es an (und den Inhalt der 
Dose)!

„Eltern stärken“ – jetzt neue Austauschzeiten  
dienstags unter der Woche!

Unter diesem Motto „Eltern stärken“ trifft sich seit Oktober 
2020 regelmäßig eine Gruppe von Eltern, die sich täglich mit der 
neuromuskulären Erkrankung ihrer Kinder auseinandersetzen . 
Der Austausch findet digital statt und der Schwerpunkt dieser 
Runde ist es, Eltern deutschlandweit zusammen zu bringen und 
zu vernetzen . Auch wenn die einzelnen Muskelerkrankungen 
durchaus sehr verschieden sein können, so sind es doch häufig 
ähnliche Hürden, die Eltern von Betroffenen zu nehmen haben .

Der Austausch wird stets als sehr informativ und wertvoll emp-
funden . Es ist sehr schön zu sehen, dass nicht nur der Teilneh-
merkreis wächst, sondern sich auch die Fülle der Themen stets 
erweitert . Dies zeigt den Bedarf der Eltern von Kindern mit 
neuromuskulären Erkrankungen . In der „Pipeline“ sind nicht 
nur angedachte Vorträge von Experten, sondern es gibt auch 
seit letztem Jahr eine DGM Eltern Facebook Gruppe, in der ein 
unkomplizierter und schneller Austausch ermöglicht wird .

Für das erste Quartal 2023 hatten wir Prof . Dr . Ulrike Schara-
Schmidt leitende Ärztin der Kinderneurologie aus dem Universi-
tätsklinikum Essen als Interviewpartner zum Thema „Forschung 
im Bereich der Neuromuskulären Erkrankungen“ für unseren 
Elternkreis gewinnen können . Für das vierte Quartal 2023 ist 
ein Folgetermin mit Prof . Dr . Schara-Schmidt geplant . Ebenso 
haben wir die Dipl . Psychologin Prof . Dr . Wiegand-Grefe vom 
Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf als Referentin zum 

Thema „Umgang mit und Verar-
beitung bei einem muskelkran-
ken Kind – Strategien für Eltern 
und Familien“ in der Planung 
für einen digitalen Vortrag . Für 
mehr Details wenden Sie sich 
einfach an julia .roll@dgm .org .

Die nächsten Termine in 2023 
zum Austausch „Eltern stärken“ 
sind folgende:

•	 Dienstag	16.	Mai	von	19.30	bis	21	Uhr
•	 Dienstag,	11.	Juli	von	19.30	bis	21	Uhr
•	 Dienstag,	19.	September	von	19.30	bis	21	Uhr
•	 Dienstag,	21.	November	von	19.30	bis	21	Uhr

Neuanmeldungen hierzu sind herzlichst willkommen und kön-
nen über julia .roll@dgm .org erfolgen . Ebenso können die 
Protokolle der vergangenen Austauschrunden bei Julia Roll 
angefragt werden, um Informationen und einen Überblick der 
Themen und Inhalte zu bekommen .

Julia Roll
Landesvorsitzende des DGM Landesverbands Hamburg

Schon gewusst / geklickt?

	Digitales Networking für junge 
Muskelkranke: Einmal im Monat tref-
fen sich junge muskelkranke Menschen 
bis 29 Jahre online und reden über das, 
was sie bewegt: Freundschaft, Frei-
zeit, Krankheitsbewältigung, Assistenz, 

Hilfsmittel, medizinische Versorgung und vieles mehr . Da we-
der Eltern noch Assistenten teilnehmen, kann jeder frei und 
offen über persönliche Anliegen sprechen . Immer am 15 . des 
Monats, 18 bis 20 Uhr . 
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

		Digitaler Kids- & Teens-Treff der  
JungeDGM: Alle sechs bis acht Wochen, 
samstags von 16-17 Uhr . Die Treffs finden 
digital für Kinder und Jugendliche mit Mus-
kelerkrankung und Geschwister von etwa 
der 3 . bis 7 . Klasse statt . Für die Anmel-
dung schickt man seinen Namen und Alter, 

ob man allein oder mit Unterstützung teilnimmt, an hanna. 
zuckermandel@dgm.org oder harm.groothoff@dgm.org 
und erhält dann den Zugangslink.
   . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
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Wir berichten von den Anne-Kreiling-Mitgliedertagen 2023 in 
Hohenroda über das Kinder- und Jugendprogramm und über 
Vorträge und Workshop zu den Familienthemen . Kommentare 
und Meinungen der Teilnehmenden werden die Berichte er-
gänzen . Gerne dürfen Sie uns dazu auch Ihre Erfahrungen und 
Meinungen schicken!

Ihr Redaktionsteam der Elternseiten

Im nächsten Heft:  

A
us

bl
ic

k

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

Inklusives Feriencamp: „Bist du zwischen 14 und 21 Jahren 
und auf der Suche nach unvergesslichen Abenteuern in den 
Sommerferien? Egal, ob du ein Handicap hast oder nicht – bei 
uns hast du die Möglichkeit, die Welt des Sports und der Medien 
zu entdecken und deine Persönlichkeit weiterzuentwickeln . Wir 
bieten dir eine Woche voller spannender Erlebnisse und Heraus-
forderungen .“ Mit diesen Worten wird für das Grenzenlos Camp 
geworben . Die inklusiven Feriencamps finden in den Sommer-
ferien zu verschiedenen Zeiten statt: 	www.schaffelhuber- 
grenzenlos.com.
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

bVKM-Ratgeber: Steuererklärung leicht gemacht! Die 
jährliche Neuauflage des „Steuermerkblatts für Familien mit 
behinderten Kindern“ folgt dem Aufbau der Formulare für die 
Steuererklärung 2022 und berücksichtigt steuerrechtliche Än-
derungen zum 1 . Januar 2023 aufgrund des Inflationsausgleichs-
gesetzes . Aktuelle Informationen zum Kindergeldanspruch 
für ein erwachsenes Kind mit Behinderung sind eingearbeitet . 
Download: www .bvkm .de (Rubrik „Recht & Ratgeber“), Bestel-
lung gegen Erstattung der Versandkosten (versand@bvkm .de) 
oder Einsenden eines langen Umschlags (frankiert mit 85 Cent, 
an sich selbst adressiert) an: bvkm, „Steuermerkblatt“, Brehm-
str . 5-7, 40239 Düsseldorf .  .
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

bundesverwaltungsgericht: bAföG-Weiterförderung bei 
fehlendem Leistungsnachweis am Ende des 4. Semesters:  
Studierende mit BAföG müssen Ende des 4 . Semesters einen 
Leistungsnachweis für die weitere Förderung erbringen . Aus-
nahmsweise kann dieser späterer vorgelegt werden, wenn eine 
Verlängerung gerechtfertigt ist (§ 48 Abs . 2 BAföG): Auswir-
kungen einer Behinderung, familiäre Pflege- und Sorgeaufgaben, 

andere schwerwiegende Gründe (§ 15 Abs . 3 BAföG) . Anspruch 
auf Weiterförderung besteht auch, wenn Studierende erstmals 
eine Zwischenprüfung nicht bestehen und deshalb an der plan-
mäßigen Fortsetzung des Studiums gehindert sind .  .
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

LSG Niedersachsen-bremen: Widerspruch per einfacher 
E-Mail reicht nicht aus: Das Landessozialgericht Niedersach-
sen-Bremen hat am 4 . November 2021 entschieden (Az . L 11 
AS 632/20), dass ein Widerspruch als einfache E-Mail NICHT 
der gesetzlichen Form entspricht . Ein Widerspruch könne auch 
elektronisch eingereicht werden, allerdings sei dafür eine quali-
fizierte digitale Signatur oder eine andere absenderauthentifizie-
rende Übersendung gemäß § 36a SGB I notwendig . .
 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

„Inklusion, ein anderes Wort für Demokratie“: „Niemand 
darf wegen seiner Behinderung benachteiligt werden .“ (Art . 3 
Abs . 3 Grundgesetz) – „Das ist ein Satz, der nicht einfach nur 
protestiert gegen die Ungerechtigkeiten des Lebens; es ist ein 
Satz, der die Basis dafür schafft, dagegen etwas zu unterneh-
men . Er formuliert das Grundrecht auf Inklusion .“ Für Heribert 
Prantl, Kolumnist der Süddeutschen Zeitung, ist Inklusion ein 
anderes Wort für Sozialstaat, für Demokratie, weil Demokra-
tie mehr sei als ein Wahlritual, nämlich eine Wertegemeinschaft . 
Der Artikel ist abgedruckt bei: 	www.forsea.de/contentbei-
trag-731-789-inklusion_ein_anderes_wort_fuer_demo-
kratie.html

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

Kleiner, handlicher Kompressor

Hilfsmittel

Wer kennt es als Rollifahrer nicht: Der Rolli fährt schwerer, weil 
mal wieder zu wenig Luft in den Reifen ist . Über viele Jahre hat 
meine Frau mit einer Standpumpe die Räder an meinem Rolli 
aufgepumpt . Bei 8 bar war das schon sportlich! Dann kam der 
erste elektrische Kompressor, schwer und unhandlich . Und 
auch hier das Problem mit dem Ventil: Um den Schlauch auf 
dem Ventil zu befestigen, muss ein Hebel umgelegt werden . 
Beim Aufsetzen zischt es schon laut und Luft entweicht . Ebenso 
beim Lösen vom Ventil .

Als letztens mein Rolli-Techniker bei mir war, holte er aus der 
Tasche ein kleines handliches Gerät . Es erinnerte mich an mei-
nen alten iPod . Um den Schlauch auf das Ventil zu setzen, wird 
er einfach aufgeschraubt . Kein Zischen, kein verlorener Druck . 
Dann den Duck über die Tasten eingeben, in der Mitte den 

Startknopf drücken und schon knat-
tert der kleine Kompressor los . Ist 
der eingestellte Druck erreicht, hört 
er automatisch auf . Sehr praktisch! 
Eingebaut ist ein Li-Io-Akku, der per 
USB-Kabel aufgeladen wird . Und: Mit 
dem Teil kann ich meine Räder zum 
ersten Mal selber aufpumpen! Laut In-
ternet gibt es mittlerweile zahlreiche 
solcher Geräte . Dieses ist von Xiaomi 
der Electric Air Compressor 1S und 
kostet zwischen 40 und 50 Euro .

Christian Züchner 
christian.zuechner@dgm.org

Garten- oder Keller-Wasserauslauf bzw. Wasserhahn

Oftmals verbaute, einfache Armaturen lassen sich nicht bei 
einer Muskelerkrankung bedienen . Ein einfaches (Rest)Stück 
Alu-Rohr, hier griffbereit an einem Seil in entsprechender Höhe 
hängend, ermöglicht aufgesteckt wieder die Bedienbarkeit des 
Wasserhahnes durch die Kraft der Hebelwirkung .

Verena Waschke, Richard Kowalski

Hatten Sie eine zündende Idee zu einem 
Hilfsmittel, das Sie, Ihre Familienmitglie-
der oder Freunde anschließend gekauft 
oder selbst hergestellt haben? Manchmal 
ist eine individuell benötigte Hilfe auf dem 
Markt einfach nicht zu finden, das Kosten-
übernahmeverfahren ist zu umständlich 
oder es handelt sich um eine Kleinigkeit, 
die vermeintlich sonst niemand braucht . 
Die Beweggründe für die Erfindung eige-
ner Hilfen können recht unterschiedlich 
sein . Fest steht aber, dass es zahlreiche ori-
ginelle und nützliche Ideen für Hilfsmittel  
gibt, die wir einem breiteren Interessenten-
kreis zugänglich machen möchten . 

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

Nennen und beschreiben Sie uns Gegen-
stände oder Vorrichtungen, die auch andere 
nachbauen oder erwerben können . Senden 
Sie uns ein oder mehrere Bilder und eine 
Beschreibung, warum ausgerechnet dieses 
Hilfsmittel Ihnen so nützlich ist . Die Bilder 
benötigen wir in digitaler Form und ausrei-
chender Auflösung als separate jpg-Datei . 
Eine technische Zeichnung erleichtert den 
Leserinnen und Lesern das Nachbauen . 

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

Gesucht: Hilfsmittel Marke Eigenbau

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

DGM-Probewohnungen 
sind mit neuen Ausstattungselementen 
für Ihren Aufenthalt bereit

„Das sind aber schöne, helle Räumlichkeiten!“ . Diese Aussage 
hören die beiden DGM-Hilfsmittelberaterinnen Katarina Lissek 
und Sybille Metzger häufig, wenn ankommende Gäste in die be-
zugsbereiten Probewohnungen geführt werden . Seit vielen Jah-
ren gibt es in der DGM-Bundesgeschäftsstelle in Freiburg zwei 
Apartments, die auf die besonderen Bedürfnisse von Menschen 
mit Muskelerkrankung eingerichtet sind . Die letzte ruhigere Be-
legungsphase in der kälteren Jahreszeit wurde wieder genutzt, 
um Ausstattungselemente der Wohnungen zu aktualisieren . Er-
möglicht wird dies durch die wertvolle Zusammenarbeit und 
Unterstützung von (Hilfsmittel-)Firmen .

Vor Kurzem wurden im Bad des Tuniberg-Apartments von einem 
Sanitärinstallateur Modernisierungsmaßnahmen abgeschlossen .  
Wir freuen uns sehr, daß Firma Geberit hierfür ein Dusch WC  
„Geberit Aquaclean Mera“ zur Erprobung zur Verfügung 
gestellt hat . Die Intimhygiene-Funktionen sind seitlich am WC 
oder über die Handfernbedienung auslösbar . Die „TurboFlush“-
Spültechnik in der spülrandlosen WC-Keramik ermöglicht eine 
gründliche Ausspülung . Laut Hersteller kann hiermit nach dem 
Toilettengang fast immer auf die WC-Bürste verzichtet werden . 

Eine Höhenverstellung der Toilettenkeramik ist für viele Men-
schen mit Muskelerkrankung im Rahmen des Toilettengangs eine 
wertvolle Hilfe . Durch den im Tuniberg-Bad neu montierten  
„Select TL2 Toilet-Lifter mit Seitenprofilen“ der Firma 
Pressalit ist eine elektrische Höhenverstellung von 40 cm über 
die kabelgebundene Fernbedienung möglich . Zu den Ausstat-
tungselementen des Toilettenlifters gehören 70 cm lange PLUS 
Stützklappgriffe, deren Position zur WC-Keramik individuell hö-
henanpassbar ist . Am linken Stützklappgriff ist ein elektrischer 
Spülauslöser für die Geberit-WC-Spülung angebracht . 

In beiden Probewohnungen wurde die Ausstattung der Küche  
im bereich Essen / Trinken mit Hilfe von Firma iuvas medical 
erweitert . Als Gäste können Sie das „Besteck-Set Chic“ erpro-
ben . Dieses ist laut Hersteller durch leicht verbreiterte Kunst-
stoffgriffe und spezielle Haptik besonders für Menschen mit 
wenig Kraft geeignet . Auch das „Trink-Set Greta“ mit Kunststoff-
Karaffe und -Gläsern zeichnet sich durch geringes Gewicht aus . 
Ein biegsamer „Good Grips“ Suppenlöffel sowie eine biegsame 
Gabel mit Handschlaufe und Spezialteller mit „Kipp-Trick“ bzw . 
Schiebekante stehen zum Testen zur Verfügung . Außerdem 
kann die individuell einstellbare Trinkhilfe „Jonas“ im Rahmen 
eines Aufenthaltes erprobt werden . 

Haben Sie Interesse an einem Aufenthalt in einem der Apart-
ments? Die Selbstversorger-Wohnungen können mit oder ohne 
Wäschepaket gebucht werden . Als Mindestaufenthaltsdauer ha-
ben sich zwei Nächte bewährt . Gerne können Sie den Zeitraum 
auch erweitern und mit einem Urlaub in schöner Umgebung ver-
binden . Auf www .dgm .org finden Sie eine aktuelle Belegungs-
übersicht und erhalten weitere Informationen zur Ausstattung 
und Buchung . vermittelt Ihnen weitere Eindrücke .

Rufen Sie uns an T 07665 9447 0 oder schreiben Sie uns: 
info@dgm .org . Wir freuen uns auf Sie!

 Dusch-WC höchste PositionDusch-WC tiefste Position

Trinkhilfe Jonas“
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Fortbildungen / Seminare

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

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

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

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

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

Im praktischen Teil werden die Besonderheiten in der 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 Bewältigung der 
Krankheitsfolgen sowie bei der Erhaltung seiner Alltagskom-
petenzen zu unterstützen . Anhand von Bild- und Mediendoku-
mentation und an Beispielen von anwesenden Patienten werden 
Krankheitsbilder und Problematiken aus der Praxis erörtert . 
Zudem wird die sinnvolle und effiziente Hilfsmittelversorgung 
eingehend besprochen .

Anmeldungsunterlagen können angefordert werden bei
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V .
Im Moos 4, 79112 Freiburg
T 07665 9447 0, Fax 07665 9447 
info@dgm .org

Physiotherapie bei Erwachsenen  
mit neuromuskulären Erkrankungen

29 . bis 30 . September 2023
Freitag 9 bis 18 Uhr
Samstag  8 .30 bis 17 Uhr

Asklepios Weserbergland-Klinik Höxter 
Grüne Mühle 90, 37671 Höxter

Referierende: 
•	Dr . Jan Brocke, Chefarzt der Neurologie, Asklepios  

Weserbergland-Klinik, Höxter

•	Petra Mann, Physiotherapeutin, Asklepios  
Weserbergland-Klinik, Höxter

Zielgruppe: 
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebühr (inkl. Snacks und Getränke):
135  Euro für DGM-Mitglieder

160 Euro für Mitglieder des Deutschen Physiotherapie- 
  verbandes (ZVK)

205  Euro für Nichtmitglieder  

Anmeldeschluss:  
20 . August 2023

Fortbildungsveranstaltung für Physiotherapeuten

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

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

DGM THERAPIEWISSEN KOMPAKT 

Ergotherapie bei ALS 

Dienstag, 20 . Juni 2023
18 bis 19 .30 Uhr

Referentin: 
Eva Schenk-Pelikan, Ergotherapeutin am Neuromuskulären 
Zentrum München

Zielgruppe: 
Fachkräfte der Ergotherapie, Physiotherapie und Logopädie

Teilnahmegebühr (inkl. Snacks und Getränke):
20  Euro für DGM-Mitglieder

30  Euro für Mitglieder des Deutschen Verbandes Ergothe-
rapie, des Deutschen Verbandes für Physiotherapie (ZVK) 
und des Deutschen Bundesverbandes für Logopädie (dbl)

40  Euro für Nichtmitglieder 

Online-Seminar 
des Arbeitskreises Physiotherapie, Logopädie  
und Ergotherapie der DGM

Ziele und Inhalte des Seminars
Die ergotherapeutische Behandlung von Patienten mit ALS orien- 
tiert sich an den jeweils individuellen Einschränkungen der Hand-
lungsfähigkeit in Selbstversorgung, Produktivität und Freizeit  
und den Bedürfnissen des Patienten und seiner Angehörigen . 
Daraus ergibt sich eine gemeinsame Anpassung der Behand-
lungsziele .

Im Seminar werden an Patientenbeispielen sowie in Videose-
quenzen bewährte Mittel zur Befunderhebung, die Einflüsse 
verschiedener Symptome, der Progredienz und der palliativen 
Situation und verschiedene Therapieinhalte und -verfahren, Hilfs-
mittel und Anpassungen des Umfelds vorgestellt . Für das Online- 
Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben .

Informationen und Anmeldeunterlagen bei
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e .V . (DGM)
Bundesgeschäftsstelle
Im Moos 4, 79112 Freiburg
T 07665 94470, info@dgm .org, www .dgm .org

Die Zugangsdaten für das Online-Meeting erhalten Sie 
rechtzeitig vor Beginn der Veranstaltung per E-Mail .

Abkürzungsverzeichnis

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

MMOD Muskelerkranke mit sehr seltener /  
 ohne Diagnose
MZEB  Medizinische Zentren für Erwachsene  
 mit Behinderungen
PPS Postpolio-Syndrom
SMA  Spinale Muskelatrophie
SPZ Sozialpädiatrisches Zentrum
NME Neuromuskuläre Erkrankung
NMZ Neuromuskuläres Zentrum
UN-bRK Übereinkommen der Vereinten Nationen   
 über die Rechte von Menschen mit  
 Behinderungen
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Seit Ende Januar 2023 anerkennt 
die Deutsche Rentenversicherung 
(DRV) eine 99,99-prozentige Teil-
rente . Die vom VdK geführten 
Musterstreitverfahren zeigen Wir-
kung . Durch die Pflege von Ange-
hörigen oder anderen Personen 
können pflegende Rentner und 
Rentnerinnen ihre Rente aufbes-
sern .

Berichte

Oh Gott, wir waren alle so aufgeregt!

So oft geht es nicht zu den Deutschen Ju-
gend-Meisterschaften im Para Tischtennis! 
Vom 24 . bis 26 . März 2023 hatte Linus die 
Möglichkeit, zum 1 . Mal bei diesem Turnier  
dabei zu sein . 

Aber der Reihe nach: Alles fing in den 
Sommerferien 2022 mit einem Tischten-
nis-Feriencamp an, für das ich meine Jungs 
(zehn und zwölf Jahre) kurzfristig ange-
meldet habe . „Nur“ chillen zuhause war 
keine Option, weil zeitweise zwischen den 
selbsternannten best friends so richtig die 
Fetzen flogen . Dieses Feriencamp war die 
beste Entscheidung – nicht nur, aber gera-
de für Linus . 

Bei Linus wurde im Juli 2015 eine Muta-
tion am COL6A3-Gen nachgewiesen, die 
spontan entstanden ist – zu der Zeit war 

Linus drei Jahre alt . Eingeschränkte Mus-
kelkraft und Beweglichkeit begleiten ihn 
seit der Geburt, dazu die ständige Sturz-
gefahr und die immer wiederkehrende 
Frage: „Warum kann ich nicht in einem 
Sportverein sein und auch Fußball oder 
Basketball spielen?“ Wie wäre es statt-
dessen mit Tischtennis? Wir können dem 
TTG Hamburg-Nord und ganz speziell Jan 
Rüssmann nicht genug für seine Bereit-
schaft und sein Engagement danken, Li-
nus im Tischtennis eine Option zu bieten, 
sich sportlich zu betätigen . Fast unnötig 
zu erwähnen, dass Linus wochenlang im 
eigenen Vereinstrikot geschlafen hat . Jan 
Rüssmann war es auch, der die Co-Bun-
destrainerin im Nachwuchsbereich – Ela 
Madejska – zum Training eingeladen hat, 
um Linus kennenzulernen . Und so nahm 
alles seinen Lauf…
    
Linus, Jan und ich sind also Ende März nach 
Jülich zu den Deutschen Jugend-Meister-
schaften im Para Tischtennis gefahren . 
Nach 6 Stunden Autofahrt ging es am Frei-
tag mit der Klassifizierung der Spielerinnen 
und Spieler los . Insgesamt gibt es im Para 
Tischtennis elf Wettkampfklassen, bei de-
nen generell gilt: Je niedriger die Klasse, 
desto größer der Einfluss der Behinderung 
(Ich persönlich hasse dieses Wort) auf das 
Spiel . Die Klassen 1 bis 5 starten grund-
sätzlich im Rollstuhl, die Klassen 6 bis 11 
im Stehen . Linus wurde aufgrund seiner 
Kollagen-VI-Muskeldystrophie in die WK 

Informationen

Neues zur Flexi-Rente

6 eingruppiert . Ein bisschen überraschend 
war für uns alle, dass es für die WK 6 bun-
desweit insgesamt nur zwei Anmeldungen 
gab . So wurden die Wettkampfklassen 6 
und 7 (hier gab es sechs Anmeldungen) für 
die Spiele am Samstag zusammengelegt .

Auch wenn Linus in seinen kühnsten Kin-
derträumen gedanklich (natürlich) schon 
eine Medaille gewonnen hat, ging es da-
rum bei unserer Teilnahme überhaupt 
nicht . Bei den U25 (!) Jugendmeisterschaf-
ten in Jülich waren tolle Talente am Start, 
die deutlich älter und erfahrener waren als 
mein kleiner 10-jähriger Linus mit seinen 
knapp neun Tischtennis-Monaten . Linus 
selbst hätte aber „sooooo gern einen Satz 
gewonnen“ und so sind beim letzten Spiel 
dann doch ein paar Tränchen gekullert . 
Aber es hat uns allen trotzdem so viel Spaß 
gemacht, dabei zu sein! Wir haben tolle 
Leute kennengelernt und ganz viel rund 
um das Thema Para Tischtennis erfahren . 
Wie großartig, dass wir diese Erfahrung 
machen durften .

Linus ist hochmotiviert und trainiert fleißig, 
um beim nächsten oder übernächsten Mal 
noch mehr Punkte zu machen . Und viel-
leicht ist dieser Erfahrungsbericht auch für 
jemanden in unserer Runde eine Motivati-
on, es mal mit Tischtennis zu probieren . Es 
lohnt sich wirklich!

Ramona Franz mit Linus aus Hamburg

Aufgrund eines Urteils des Landessozialge-
richts München vom 14 . September 2021 
(L 6 R 199/19) hat die DRV jetzt ihre Rege-
lungen angepasst: Pflegende Rentnerinnen 
und Rentner können nach Erreichen der 
Regelaltersgrenze die Höhe ihrer Teilrente 
in beliebigen Prozentschritten mit zwei 
Nachkommastellen wählen und so in den 
Genuss einer fortgesetzten Beitragszah-
lung durch die Pflegeversicherung kom-
men, die ihre Rente erhöht . Rechenbei-
spiel: Bei einer Rente in Höhe von 1 .500 
Euro verzichten Sie auf 15 Cent! Wenn 
Sie die Regelaltersgrenze erreicht haben 

und einen Angehörigen ab Pflegegrad 2 
pflegen, dann haben Sie die Möglichkeit, 
eine Teilrente (Flexi-Rente) zu beziehen . 
Damit ist die Pflegekasse verpflichtet, wei-
tere Beiträge für Ihre Rentenversicherung 
zu bezahlen . Durch diese Beiträge erhöht 
sich zum 1 . Juli des Folgejahres die Rente 
im Rahmen der Rentenanpassung zusätz-
lich . 

Mit Beendigung der Pflegetätigkeit kön-
nen Sie wieder in die Vollrente wechseln . 
Wer eine Betriebsrente bezieht, sollte sich 
vorab informieren!
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Ihre Anzeige auf der Pinnwand
Bitte senden Sie Ihren Text als Worddokument inkl . Angabe der 
zu veröffentlichenden Kontaktdaten an muskelreport@dgm .org . 
Redaktionsschluss ist jeweils der 15 . Januar, 15 . April, 15 .  Juli und 
15 . Oktober .

 PinnwanD
Sesseldreirad Easy Rider 2 mit  
E- Antrieb für sicheres und be-
quemes Fahren zu verkaufen:  
5 Jahre alt, gepflegt und gewartet .  
VB 4 .750 Euro, T 017676885577  
in Hochheim am Main

Hepro Elektro Arbeitsstuhl  

mit elektrischer Sitzhöhen- 

verstellung (Akku+Netzteil)  

zu verkaufen: Baujahr 2015,  

Zustand neuwertig . Hubhöhe  

50-70 cm . Der Hub erfolgt elek-

trisch (nicht hydraulisch) also  

wartungsfrei . Wenn man höher als 

70 cm aufstehen muss kann man  

die Grundhöhe verändern auf z . B . 

60 bis 80 cm . Der Stuhl hat eine 

Feststellbremse und ist 90 Grad 

drehbar . Sitz und Rückenlehne sind 

neigbar . Armstützen sind höhenver-

stellbar, verschiebbar und klappbar . 

Klappbare Fußstütze . Bilder und 

Prospekt auf Anfrage . Neupreis 

2 .100 Euro (Rechnung vorhanden), 

Preis 800 Euro VB .  

Standort Neunkirchen/Saar . 

Kontakt T 0177 6238053 oder 

andreas@wobido .de .

Treppensteigender Allrad  

Rollstuhl caterwil GTS4WD  

fast unbenutzt (9km) zu verkaufen . 

Kaufdatum November 2022 .  

Neupreis 21 .500 EUR für  

VB 18 .500 . Steht in Gotha und kann 

dort jederzeit besichtigt werden . 

Anlieferung deutschlandweit .  

Genauere Informationen bei e 

bay-Kleinanzeigen: suchen nach 

„GTS4WD“ in Gotha,  

Kontakt: bernie@bernieswelt .de,  

T 01723502910 .

Sport Rider mobility Scooter zu 
verkaufen: sehr gepflegter Zustand 
mit viel Zubehör: Blinker, beidseitige 
Spiegel, Sicherheitsgurt, beidseitigige 
anklappbare Armlehnen, Voltanzeige 
für die Batterie, Geschwindigkeits-
anzeige, großes Topcase, Befestigung 
für einen Gehstock, etc . Versiche-
rungskennzeichen, sportliche Felgen, 
gefederte Stoßdämpfer, Rückfahr-
funktion, verstellbare Kopfstütze, 
große Fußablage . Die linke Seite der 
Fußablage, hat eine leichte Beschädi-
gung, jedoch beeinträchtigt dies die 
gesamte Funktionalität, in keinster 
Weise . Es zeigt sich jedoch dadurch, 
wie robust, stabil und sicher das 
Fahrzeug ist . Preis ist verhandelbar 
3 .999 Euro . Kontaktdaten:
Ferdinand Fox, T 0178 5460664

VW T5 caravelle 2.5 TDI  mit Rollstuhl-Lift, Standort  Wuppertal: Ich gebe den VW-Bulli 
ab mit dem wir unseren Sohn beför-
dert haben und der jetzt nicht mehr 
benötigt wird . EZ 09/2009,  ca . 112 .000 km, Scheckheft voll- ständig, 174 PS, Diesel, langer  Radstand, Automatik, Navi, Klima-

automatik, Radio-Navigationssystem 
RNS, Tempomat, Standheizung, AHK, Zentralverriegelung, Dieb-stahl-Warnanlage, Leichtmetallräder, 

Nebelscheinwerfer und vieles mehr . 
Eingebaut ist ein Rollstuhlkassetten-
lift der Fa . Jelschen . Dazu gibt es das 
Befestigungssystem (Retraktoren u . a .) . Preis 15 .800 Euro . Weitere Informationen und ggf . Fotos gerne 

unter juergens@emailn .de oder  T 017653461657 .

Rucksack für parenterale  

Ernährung der Firma PFM  

Medical AG günstig abzugeben: 

neuwertig (ein Mal benutzt),  

Fassungsvermögen 3 .000ml für 

Flüssignahrung, sehr stabil .  

Kontakt: Ch . Hatlak, T 069 762330 .

Neuwertiger E-Rolli "Quickie 
Q500" von sunrise medical  
zu verkaufen: Heckantrieb, Sitz- 
breite 420 mm, R-net Steuerung, 
Hubfunktion als Aufstehhilfe,  
Sitzneigung elektr . verstellbar .  
Kauf 08/2020, wurde in den letzten 
1,5 Jahren nicht benutzt . Kontakt: 
weber-weidenstetten@t-online .de .

Fit Form Sessel: kaum benutzt, 

Model Vario 574, Sitzhöhe 43cm, 

Sitztiefe 43cm, Sitzbreite 51cm, 

Armlehne 20cm, abklappbare Lehne 

links, Höhenverstellung: gerade 

und elektrisch, Farbe: Espresso 123, 

Rollensystem, elektrisch verstell- 

bare Kopf- und Lendenstütze,  

Sitzheizung, 1 Nackenkissen, 

Neupreis: 6 .686 Euro VB . Infos 

unter jessica .rueter@gmx .de .

VW caddy life 1,9 TDI: 77 KW (Mitfahrer) silber metallic,  123 .200 km, EZ 08 / 2010, TÜV  neu bis 03/2025, Schiebetüren  beidseitig, Schaltgetriebe, aus  2 . Hand, Nichtraucher, Scheck-heft gepflegt, über eine Rampe kann das Auto mit einem Rollstuhl 
am Heck befahren werden . Preis 14 .500 Euro VB, Standort Rostock, 

Kontakt: katringast@web .de oder 
T 0172 1605601

Gelegenheit für Körperbehin-

derte wieder an den Strand, auf 

Kopfsteinpflaster, in den Wald 

oder in die Berge zu rollen: Hier 

verkaufe ich meinen sehr gut erhal-

tenen Segway Apache, der mir nach 

meiner Rollstuhlpflichtigkeit wieder 

so viele Jahre aktive Lebensfreude 

geschenkt hat . Leider hat sich mein 

Zustand so drastisch verändert, 

dass ich ihn jetzt nicht mehr selber 

nutzen kann . Der Segway ist Bau-

jahr 2013, Neupreis 19 .000 Euro . 

Er wurde regelmäßig zum Service 

gebracht, generalüberholt im April 

2023 sowie mit einer neuen leis- 

tungsstärkeren Motorstütze verse-

hen . Die Akkuleistung liegt bei über 

100 % . Technisch und optisch ist er 

in einem sehr guten und gepflegten 

Zustand und besitzt noch eine ein-

jährige Haftpflicht-Versicherung, die 

mit übernommen werden könnte . 

Ansehen und Probefahrt jederzeit 

möglich, Standort Aschaffenburg . 

Verhandlungsbasis 9 .600 Euro . 

T 0151 41235777



 

SEPA-Lastschriftmandat: Ich ermächtige die DGM, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. 
Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der DGM auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulösen. 
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. 
HinwEiS zum DAtEnScHutz: Ihre Daten werden gespeichert. Sie werden ausschließlich für satzungsgemäße Zwecke 
verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung Ihrer Daten können Sie jederzeit per E-Mail widerspre-
chen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.

ich bezahle per  Lastschrift* /   Überweisung 
*Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie den Lastschrifteinzug wählen.  

_________________________________________________
IBAN

_________________________________________________ 
Datum, unterschrift Antragsteller/in und ggf. Partner/in

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V.
Im Moos 4 ⋅ 79112 Freiburg
T 07665 9447-0 ⋅ F 07665 9447-20
info@dgm.org ⋅ www.dgm.org

Gläubiger-IdentNr.: DE10ZZZ00000041596
Bank für Sozialwirtschaft
IBAN: DE84 3702 0500 0007 7722 00

 

 zum mitgliedsbeitrag möchte ich gerne einen jährlichen zusatzbeitrag von __________ Euro leisten.

 ich beantrage zusätzlich eine Partnermitgliedschaft (30 Euro jährlich):   

______________________________________________ ________________
Name, Vorname  Geburtsdatum 

______________________________________________ 
E-Mail

 ich spende einmalig der DGm einen Betrag von __________ Euro. 
 

 ich erkläre meinen Beitritt als mitglied zur DGm als: 
  Betroffene(r) /  Angehörige(r) / F örderer (jew. Mindestbeitrag: 50 Euro pro Jahr)

  16-25 Jährige(r) mit “Junge-Leute-Bonus“ (reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)

   Körperschaft: unternehmen oder Verein (Mindestbeitrag: 200 Euro pro Jahr) 

______________________________________________ ________________
Name, Vorname  Geburtsdatum

______________________________________________ ________________________________________________
Straße, Hausnummer Kurzdiagnose (für Beratungszwecke)

______________________________________________ ________________________________________________
PLZ, Wohnort / Firmensitz

______________________________________________
Telefon 

______________________________________________
E-Mail

 ich beantrage/genehmige zu meiner mitgliedschaft die Kindermitgliedschaft  
 (bis 16. Geburtstag kostenfrei) für: 

______________________________________________ _________________________________________________
Name Kind 1 Name Kind 2

______________________________________________ _________________________________________________
ggf. Kurzdiagnose  ggf. Kurzdiagnose

______________________________________________ _________________________________________________
Geburtsdatum Geburtsdatum

______________________________________________ _________________________________________________ 
Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr

 Ich habe weitere Kinder

Beitritts- erklärung

Ja, ich will  
die DGm  

unter- 
stützen!



··

360° Leben
 Die Swiss-Viva-Familie

Swiss 
Viva Junior S

Swiss 
Viva Grand M

Swiss 
Viva Junior Swiss 

Viva Plus Swiss 
Viva Grand

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

Swiss 
Viva Grand S

   KOMPAKTE AUSSENMASSE
   ÜBERALL MOBIL – DRINNEN UND DRAUSSEN

   MODULAR UND INDIVIDUELL ANGEPASST
   KOMFORTABEL – ERGONOMISCHES DESIGN

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


