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Liebe Leserinnen, liebe Leser,

In den letzten Jahren haben sich auf dem Gebiet der Forschung aufregende Entwicklungen
abgezeichnet, die unser Verstdndnis von Gesundheit und Krankheit grundlegend verdndern.
Besonders hervorzuheben sind die Fortschritte in den Bereichen Zell- und Gentherapie,
die bereits bei verschiedenen medizinischen Indikationen eingesetzt werden und auch im
neuromuskuldren Bereich vielversprechende Anwendungen finden. Diese neuen Erkennt-
nisse mégen zwar nicht auf jahrzehntelanger Erfahrung basieren, doch die Chancen und die
bereits sichtbaren positiven Effekte sind vielversprechend.

Esist von entscheidender Bedeutung, dass wir diese sichtbaren Fortschritte in der Forschung
weiter fordern und unterstiitzen. Die Tatsache, dass Wissenschaftlerinnen und Wissen-
schaftler weltweit ihr Engagement fiir die Erforschung neuromuskuldrer Erkrankungen
verstdrken, ist ermutigend und zeigt, dass die Bedeutung dieser Arbeit breit anerkannt wird.
Sowohl die Grundlagenforschung als auch gezielte wissenschdftliche Bemiihungen in den
Bereichen Diagnostik, Therapie und Versorgung spielen eine entscheidende Rolle bei der
Entwicklung innovativer Ansdtze zur Bewadltigung dieser Herausforderungen.

Wir alle in der DGM setzen uns engagiert fiir die Forschungsférderung im neuromuskuld-
ren Bereich ein. Dank groBziigiger Zuwendungen und Spenden ist es maglich, wichtige
Forschungsprojekte zu finanzieren und damit die neuromuskuldre Forschung zu stiitzen.

Im Namen aller Betroffenen bedanke ich mich von Herzen bei all unseren Unterstiitzern,
die es der DGM ermdglichen, die Ursachen und Behandlungsméglichkeiten von Muskeler-
krankungen zu erkunden und zu erforschen. lhr Vertrauen und lhre GroBziigigkeit sind von
unschdtzbarem Wert.

Dabei mochte ich auch diejenigen nennen, die durch Kondolenz- oder Anlassspenden, Erb-
schaften oder Vermdchtnisse zur Férderung der Forschung beitragen. Jeder Beitrag, unab-
hdngig von seiner GroBe, spielt eine wichtige Rolle bei der Verwirklichung unserer gemein-
samen Ziele.

Die DGM setzt auf Transparenz und legt groBen Wert darauf, alle ihre Aktivitdten in den
Bereichen Tatigkeit, Finanzen und Forschung in detaillierten Berichten zu verdffentlichen.
Dies erméglicht es unseren Unterstiitzern, unsere Arbeit genau nachzuverfolgen und zu
verstehen, wie ihre Spenden verwendet werden.

Wir twiinschen allen Unterstiitzern, Mitgliedern und ihren Familien eine besinnliche
Weihnachtszeit und einen guten Start ins Jahr 2024.

-0}

Joachim Sprof3
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Aus der Geschaftsstelle

DGM:-Infodienst aktualisiert verfigbar

Der DGM-Infodienst ist ein umfangreiches Nachschlagewerk
fur die ehrenamtlichen Kontaktpersonen der DGM, fiir die Be-
raterinnen und Berater und steht auch allen DGM-Mitgliedern
direkt zur Verfiigung. Er wurde von der Abteilung Soziales er-
neut vollstandig aktualisiert, neu strukturiert und an manchen
Stellen erweitert.

In 73 Fachtexten auf 270 Seiten umfasst der Infodienst 2023
eine Vielzahl von Themen, mit denen Menschen, die mit einer
neuromuskuldren Erkrankung leben und ihre Angehorigen kon-
frontiert sind, haufige Fragestellungen aus der Beratung fiir die
Beratung sowie einige Informationen zur Unterstiitzung der
ehrenamtlichen Arbeit. Die Autorinnen und Autoren recher-
chieren fiir Sie verlassliche Informationen, versuchen komplexe
rechtliche Zusammenhinge laienverstandlich aufzubereiten und
lhnen auf der Grundlage der Erfahrungen in der Sozial- und
Hilfsmittelberatung praktische Hinweise zu geben, damit Sie
moglichst die Hilfen erhalten, die unser Sozial- und Gesund-
heitssystem in Ihrer jeweiligen Situation vorsieht.

Im Mitgliederbereich auf www.dgm.org kénnen Sie die nach
Kapiteln geordneten Texte sowie einige ebenfalls aktualisierte
DGM-Stellungnahmen, die bei Bedarf Antragen beigefiigt wer-
den konnen, herunterladen. Wir freuen uns, wenn lhnen die
sorgfiltig zusammengestellten Informationen weiterhelfen!

Jubilaum in der Geschaftsstelle: 20 Jahre Mitarbeit

Wiirdigung durch Dr. Stefan Perschke

Am |. Oktober 2003 hatte Susanne Hochstetter ihren ersten
Arbeitstag in der Bundesgeschiftsstelle der DGM. Zunichst in
der Buchhaltung, dann im Sekretariat und jetzt kennen viele
DGM-Mitglieder Susanne Hochstetter im Management der Ver-
anstaltungen und vieler Vereinsangelegenheiten. Daneben (iber-
nimmt Susanne Hochstetter auch die Verantwortung fiir die
gesamte Kommunikation mit den Kostentragern nach §20 SGB.
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Susanne Hochstetter (mit BlumenstrauB3) gemeinsam mit dem Geschéftsstellenkollegium

Ein herzliches Dankeschén im Namen der Mitglieder und Be-
troffenen fiir das 20-jahrige engagierte Mitarbeiten sprach auch
Vorstandsvorsitzender Dr. Stefan Perschke in einer kurzen Wiir-
digung aus. Auch das Kollegium dankte Susanne Hochstetter fiir
das personliche und kollegiale Miteinander und fiir das Organi-
sieren vieler interner Ablaufe.



Aus der Geschaftsstelle

Neue Gesichter in
der Bundesgeschdaftsstelle

Die neuen Mitarbeitenden (v.l.n.r.)
Simon Geiger, Petra Seiberth,

DGM-Vorstandsvorsitzendem

Leonie Gléckler mit

Dr. Stefan Perschke

Liebe Mitglieder,

mein Name ist Leonie Gléckler und ich komme aus Freiburg. Es freut mich sehr,
mich als neue Mitarbeiterin der Bundesgeschiftsstelle allen Mitgliedern der DGM

vorzustellen. Seit Mitte August erganze ich das Sozialberatenden-Team und durfte im

Rahmen meiner Einarbeitung bereits die vielfaltigen Arbeitsfelder der DGM kennen-
lernen. Das wertschitzende Miteinander und die angenehme Arbeitsatmosphére be-
eindrucken mich sehr. In meinem Studium der Heilpadagogik, das ich Anfang dieses

Jahres absolviert habe, konnte ich bereits Erfahrungen im Bereich sozialrechtlicher

ALS-Apothekenprogramm:

Versorgung & Forschung

Das ALS-Apothekenprogramm von Ambu-
lanzpartner ist ein Angebot fir Menschen
mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS), die
eine Medikamentenbehandlung benoti-
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

@ Bedarfsweise Erhebung der ALS-Funk-
tionsskala durch ALS-Apotheke (per

Telefon, Dauer: 2 Minuten)

@ Symptom-adaptiertes Riluzol: Film-Ta-
blette, Schmelzfilm oder Suspension (in

Abhdingigkeit von ALS-Funktionsskala)

« Datennutzung fiir klinische Forschung

Ambulanzpartner.

o Erinnerung an »zur Neige gehende«
Medikation

» Unterstiitzung bei der Rezeptanfor-
derung bei ALS-Ambulanzen oder
Arztpraxen

» Herstellung von speziellen Rezepturen
bei Sprechstorung, Speichelfluss oder
spastischer Gangstorung (bei Bedarf, in
Abstimmung mit dem Arzt)

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

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

Anzeige

il

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 tiber
www.ambulanzpartner.de/das-als-apotheken-
programm/
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Aus der Geschaftsstelle

und psychosozialer Beratung sammeln. Meine abgeschlossene Ausbildung als Physio-
therapeutin bietet mir zudem ein gutes Grundlagenwissen tiber Muskelerkrankungen,
deren Behandlungsangebote und Auswirkungen im alltiglichen Leben.

Ich mochte durch meine Arbeit als Sozialberaterin einen Beitrag dazu leisten, dass
Menschen mit neuromuskuldrer Erkrankung und deren soziales Umfeld ein moglichst
selbstbestimmtes und teilhabeorientiertes Leben filhren kénnen. Auf die kommende
Zeit in der DGM in einem sympathischen Team freue ich mich jetzt schon!

Leonie Glockler

Liebe DGM Mitglieder,

mein Name ist Petra Seiberth, ich bin 55 Jahre alt und Mutter von drei wunderbaren
Kindern. Nach zwanzig Jahren in Koln, wo ich als Grafik Designerin im Kommunika-
tionsbereich viele Publikationen konzipiert und betreut habe, wohne ich jetzt schon
seit vielen Jahren im schénen Freiburg.

Nun freue ich mich sehr, seit September 2023 ein Teil des Teams in der Offentlich-
keitsarbeit der DGM-Bundesgeschiftsstelle zu sein. Dort kiimmere ich mich um die
Anzeigen-Akquise fiir den Muskelreport, dessen Abwicklung und Druck sowie um an-
dere Publikationen.

Petra Seiberth

|
Liebe Mitglieder,
mein Name ist Simon Geiger und ich wohne in Hausen an der Méhlin. Ich bin seit
Anfang Oktober 2023 im Team der Sozialberatung. Nach neun Jahren Basissozialarbeit
in den Bereichen Flucht/Migration sowie StraBensozialarbeit, freue ich mich nun auf
die neue berufliche Herausforderung! Mit neuromuskuldren Erkrankungen bin ich zum
ersten Mal durch die Ausiibung einer Behinderten-Assistenz eines jungen Mannes mit
Muskeldystrophie aufmerksam geworden. Ich hoffe, dass ich Sie im Rahmen meiner
Tatigkeit bei der DGM fachlich gut unterstiitzen kann. Ich freue mich auf viele weitere
personliche und telefonische Gespriache und Begegnungen.
Simon Geiger
|
Selbsthilfeforderung der
gesetzlichen Krankenkassen
Wie bereits in den Vorjahren erhielt die DGM dieses Jahr die
nOCh § 20 h SGB V wichtige Unterstiitzung durch die Krankenkassen im Rahmen
. . . der Pauschalférderung und krankenkassenindividuellen Projekt-
for das Forderjahr 2023 forderung,

In diesem Zuge wurden einige Projekte in Angriff genommen
und umgesetzt, die fiir Betroffene und Angehérige mit einer
neuromuskuldren Erkrankung eine wichtige Unterstiitzung im
alltaglichen Leben darstellen. Des Weiteren ist der Austausch
untereinander und die Weitergabe von aktuellen Informationen
ein wichtiger Aspekt in der Selbsthilfe.
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Hier ein kleiner Einblick in die geférderten Vorhaben:

Relaunch der Website www.dgm.org

EDV-unterstiitzte Umstellung der Mitgliederverwaltung

Workshops diverser Diagnosegruppen und der

Jugendbeauftragten

Erstellung von Podcasts

Durchfiihrung von Arbeitskreisen
Einsteigerschulung fiir Kontaktpersonen

diverse Fachtagungen — Angebote der
Diagnosegruppen

Ideenkongress der JungeDGM

JungeDGM: Vorstellung am Kongress
fir Kinder- und Jugendmedizin

Online-Angebote der JungeDGM

Verwaltungs- und geschéftsmaBige Aufgaben
in der Selbsthilfe

Leben mit einer Mitochondrialen Erkrankung:
Aktiv bewaltigen statt passiv erdulden

Pauschalférderung Gruppe Mito in der DGM

Pauschalférderung der Landesverbinde und
Diagnosegruppen

Aus der Geschaftsstelle

Bei allen im Folgenden benannten Férderern bedanken wir uns
fir die hilfreiche Unterstiitzung fiir das Jahr 2023:

GKYV (Gesetzliche Krankenversicherung)

AOK-Bundesverband GbR
BARMER

BKK Dachverband e.V.

DAK Gesundheit

IKK classic

KKH Kaufmannische Krankenkasse

Techniker Krankenkasse

Regionale Férdergemeinschaft Heilbronn-Franken der GKV
Gemeinschaftsforderung Baden-Wiirttemberg federfiihrend:
AOK - Die Gesundheitskasse Heilbronn

AOK Baden-Wiirttemberg

Susanne Hochstetter
Bundesgeschdftsstelle

pitech %" tobii dynavox

Koy

Anzeige

Bei uns erhalten Sie auch weiterhin die beliebten und

innovativen Augensteuerungssysteme von Tobii Dynavox.

epitech GmbH | BUnder StraBe 184 | 32120 Hiddenhausen | 05221-694730 | info@epitech.de | www.epitech.de
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Besondere Post versenden mit

Weihnachts- und Gruf3karten

der DGM

So setzten Sie ein Zeichen der Wertschat-
zung und helfen gleichzeitig muskelkran-
ken Menschen. Ein schén formulierter
Text auf einer Weihnachts- oder GruBkar-
te der DGM ist etwas Besonderes, denn
wir verschenken damit Zeit an Men-
schen, die wir schitzen. Zeigen Sie diese
besondere Wertschatzung lhren Freun-
den, Verwandten, Bekannten, Kunden
und Geschiftspartnern.

Die Motive unserer Kollektion sind mei-
stens nur bei uns zu haben und wurden
zum Teil von muskelkranken Kiinstle-
rinnen und Kiinstlern geschaffen. Alle
Motive wurden uns kostenlos zu Verfi-
gung gestellt. Diesmal ist mit dem Motiv
»,Erna’s Weihnachten“ von Jéran Meyer
ein in den 80ern sehr bekannter Kiinstler
mit von der Partie. Ndheres unter. www.
naivemalerei-joern-meyer.de). Es lohnt
sich da mal rein zu schauen.

Der Erlos des Kartenverkaufs von ca. 50
Prozent des Kartenpreises wird fiir die
Erforschung der vielen seltenen Muskel-
krankheiten verwendet.

Die gute Tat

Haben Sie schon lhre Bestellung
aufgegeben?

Jede Bestellmenge lohnt sich. Es gibt kei-
ne Mindestbestellmengen. So kénnen Sie
Ihre individuelle Kartenmenge von jedem
Motiv auswahlen — auch | Stiick.

Sie haben schon bestellt?

Werden Sie aktiv!

Es gibt viele Méglichkeiten, Karten vor Ort
zu verkaufen z.B. bei Veranstaltungen,
auf Basaren und Weihnachtsmarkten,
aber auch per Telefon oder in sozialen
Medien kann man Menschen erreichen
z.B. schreibwiitige Weihnachtsfans in
lhrem Freundeskreis, Firmen, die ihren
Kunden und Geschiftspartnern zum Jah-
resende einen KartengruB senden. Ge-
winnen Sie Geschifte, die unsere Karten
in Kommission verkaufen z. B. Buchhand-
lungen, Apotheken oder |hr kleiner Lieb-
lingsladen vor Ort. Wir unterstiitzen |hre
Verkaufsaktion: Bestellen Sie Karten ein-
fach in Kommission — was nicht verkauft
wird, geht an uns zuriick (keine Vorkas-
se). Eine Ubersicht des gesamten Kar-
tenangebotes und Bestellungen jederzeit
unter www.dgm.org/shop.

Fragen zur Karten-Aktion beantwortet
gerne Rebecca Fraider, T 07665 944715,
rebecca.fraider@dgm.org.

Natiirlich geht es auch 2024 weiter -
Wir suchen neue Motive!

Sie malen selbst oder haben ein Bild in
einer Ausstellung gesehen, das sich fiir
eine Karte eignet? Bitte melden Sie sich
bis Ende Marz 2024 bei Cécilia Sander-
Berger, caecilia.sander-berger@dgm.org
oder in der DGM-Geschiftsstelle in Frei-
burg.

Wir brauchen lhre Mithilfe — auch be-
troffene Kiinstlerinnen und Kiinstler sind
hier gefragt, denn durch sie erhilt jede
Kollektion ihre besondere Note und den
Bezug zur DGM.

[ |

Seit 24 Jahren schwer aktiv — das Ehepaar Sander-Berger
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Im Jahr 1999 hat Cicilia Sander-Berger die erste Weihnachts- und GruBkarten-Kollek-
tion fiir die DGM zusammengestellt. Seit dieser Zeit lieB sie Kartenmotive und Flyer
drucken, informierte im Muskelreport, gewann Kaufer, machte Firmen ausfindig, die
ihren Weihnachtsdank an ihre Kunden drucken lieBen, wickelte Versand und Abrech-
nung der Karten zuverlassig und gewissenhaft ab.

Wir méchten ihr und ihrem Mann, der sie in dieser langen Zeit immer technisch
unterstiitzte, danke sagen. Danke fiir die immense Arbeit, die 100.000-Euro-Marke
Gesamterl6s, die sie schon langst geknackt haben, den unermiidlichen Einsatz und die
grofBe Hilfe. Sie haben nicht nur den Empfiangern der Karten eine Freude gemacht. Die
Absender konnten sich auf besondere, einmalige Motive verlassen und viele Spenden
gehen jedes Jahr im Zusammenhang mit der Weihnachts- und GruBkarten-Aktion bei
uns ein.

Vielen Dank fiir dieses groBartige Engagement! |



Baden-Wirttemberg

Landesverbdande

Austausch- und Begegnungs-
wochenende Herbst 2023

Es war wieder soweit: das Austausch- und Begegnungswochenende des Landes-
verbandes Baden-Wiirttemberg fand vom 29. September bis |. Oktober 2023
in der Manfred-Sauer-Stiftung in Lobbach statt. Wir hatten ein sehr abwechs-
lungsreiches Wochenende mit einer Menge personlichem Austausch.

Am Samstag sind wir zu einer Alpakafarm in der Gegend gefahren und konnten
zusammen Alpakas und Seidenhiihner fiittern und streicheln. Die Tiere waren
sehr zutraulich und haben sich auch nicht von unseren Rollis abschrecken lassen.
Die Alpakas sind super kuschelig und die Wolle wird vielseitig verwendet z. B.
fur Strickwolle oder Seife. Die Besitzerin klarte uns uber ihre Tiere auf, stellte
sie uns mit Namen und Charakteren vor und beantwortete alle unsere Fragen.

Am Sonntag hatten wir einen Mitarbeiter von Munevo zu Gast. Er stellte uns
die Sondersteuerung fiir E-Rollis vor. Im Endeffekt tragt man eine Art Brille,
diese registriert die Kopfbewegungen und sendet es an den Rollstuhl. Dank
dieser Brille kénnen auch Personen mit schlechter oder keiner Handfunktion
den Rollstuhl selbststandig steuern. Im Anschluss an die Préasentation konnten
die Teilnehmenden Probe fahren. Zu Beginn gar nicht so einfach, aber mit etwas
Ubung klappt es schon sehr gut.

Am wichtigsten an diesen Wochenenden sind aber die persénlichen Gespriche,
wenn wir selbst jemandem weiterhelfen kénnen oder von einer Erfahrung eines
anderen profitieren. Das macht diese Treffen immer wieder super. Schaut gerne
mal vorbei!

Anzeige

A 1\ mnt i3
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JACO® BLUE:
UNIVERSALSCHNITTSTELLE
FUR NOCH MEHR FREIHEIT

Der Assistenzroboter Jaco® von Kinova ist
bekannt daftir, Menschen mit eingeschrankter
Arm-und Handfunktion zu mehr
Unabhéangigkeit und Lebensqualitat zu
verhelfen.Durch die neue
Universalschnittstelle Jaco blue verschmelzen
Sie noch mehr zu einer Einheit mit Threm
Elektrorollstunlund dem Roboterarm. So
konnen Sie Tatigkeiten des taglichen Lebens
noch einfacher und sicherer ausfuhren.

Jaco blue ermbglicht Thnen die Steuerung
auch Uber Bluetooth, USB oder einen analogen
DB9-Anschluss. Die neue
Universalschnittstelle bietet Thnen mehr
Moglichkeiten der individuellen Anpassung
sowie der Kombination mit verschiedenen
anderen Hilfsmitteln. Dadurch wird die
Bedienung noch einfacher und intuitiver als
bisher, die Moglichkeiten werden groBer, zB.
ist die Ansteuerung des Liftarmsjetzt
integriert.

Jaco blue wird ab Anfang 2024 verfugbar sein.
Vereinbaren Sie schonjetzt einen Termin, um
sich zu Hause oder bei IThrem Fachhéandler
kostenlos von den auBergewodhnlichen
Moglichkeiten der neuen
Universalschnittstelle zu Uberzeugen unter

Tel. 0800-5466822
assistive.kinovarobotics.com/de

KIiNOvVa

Assistive




Landesverbdnde

Baden-Wirttemberg

Am 30. April 2023 haben wir Erich Miiller im Alter von 73 Jahren und ein engagiertes Mitglied
des Landesverbandes Baden-Wiirttemberg verloren. Sein Ableben hinterlasst eine schmerz-
hafte Liicke in unserer Gemeinschaft, aber auch eine tiefe Dankbarkeit fiir all das Gute, das er
in seinem Leben und in unserer Organisation bewirkt hat.

Erich war nicht nur seit 1977 ein Mitglied der DGM, sondern ein engagierter Unterstiitzer und
Mitstreiter. Seit 2001 setzte er sich ehrenamtlich in verschiedenen Funktionen ein, darunter
als Schatzmeister im Landesverbandsvorstand. Gemeinsam mit seiner Frau Regina griindete
und leitete er Uber Jahrzehnte den Gesprichskreis der Metropolregion Rhein-Neckar.

Er unterstiitzte maBgeblich die Einrichtung der Probewohnungen in der Bundesgeschifts-
stelle, was vielen Menschen mit neuromuskuldaren Erkrankungen zugutekam. Seine auBer-
gewohnlichen Verdienste fiir die DGM wurden mit dem Bundesverdienstkreuz und der
goldenen Ehrennadel der DGM gewiirdigt.

Erich war ein frohlicher, lebensbejahender Mensch mit einem starken Einsatz fiir soziale
Belange, der auch auBerhalb unserer Gemeinschaft GroBartiges geleistet hat. Seine Freund-
lichkeit, sein Engagement und seine positive Ausstrahlung werden uns immer in Erinnerung
bleiben.

Lieber Erich, wir werden dich nie vergessen und wir sind dankbar, dass wir dich gekannt
haben.

Im Namen aller

Benjamin Bechtle, Claus Eisenhardt

Landesverbdande

Rickblick: Patiententag Myotone Dystrophie in Miinchen

Professor Schoser mit dem FBI-DM-Team hat in Zusammenar-  Professor Schoser fiihrte durch ein abwechslungsreiches Pro-

beit mit dem DGM Landesverband Bayern e.V. am 5. August
2023 zu einem Begegnungs- und Informationstag fiir Patienten
mit Myotoner Dystrophie eingeladen. Das St. Vinzenz Haus auf
dem Gelande des LMU Innenstadt Klinikums bot einen schénen
Rahmen und ausreichend Platz fiir die vielen Teilnehmenden,
teilweise auch im Rollstuhl.

Muskelreport « 04/2023

gramm und begann mit seinem sehr informativen Vortrag tiber
die verschiedenen Formen der Myotonen Dystrophie. Privat-
dozent Wenninger berichtete im Anschluss aufschlussreich tiber
die aktuellen Therapien und laufenden Studien. Frau Schifer
stellte als Vorsitzende des Landesverbands Bayern die Arbeit
der DGM vor.



Die psychosoziale Beratung vertreten durch Frau Mosbau-
er und Frau Deuter wurde durch ein Interview mit einer Be-
troffenen und die bewegende Geschichte eines Patienten sehr
lebendig vorgestellt. Die Besucher fanden sich zum Teil in die-
sen Geschichten wieder und haben sie als sehr Mut machend
empfunden. Da Hilfsmittel immer ein groBer Themenbereich
in der Beratung sind, gab es von den Physiotherapeutinnen Frau
Zang und Frau Kulla der Beratungsstelle der DGM LV Bayern
e.V. Tipps, die bei der Beantragung zu beachten sind. Der Weg
zum geeigneten Hilfsmittel ist manchmal tiickisch und schwer.
Dazu hatten die Besuchenden die Méglichkeit, verschiedene
Hilfsmittel zu testen. Diese wurden von zwei Sanitéitshiusern
zum Anschauen und Ausprobieren bereitgestellt. Die engagier-
ten Mitarbeiterinnen waren sehr gefragt und in viele Gesprache
eingebunden. Sie konnten fast alle Fragen beantworten. Als Er-
ganzung zum Thema Hilfsmittel stellte die Referentin Frau Russ,
das Kompetenzzentrum Barrierefreies Wohnen in Miinchen vor.
Die Wohnberatung hat das Ziel, Menschen dabei zu unterstiit-
zen, ihre Wohnsituation gut an sich verdndernde Lebenssituati-
onen anzupassen.

Erginzend konnten alle Teilnehmenden freiwillig nach Aufkla-
rung Blutspenden fiir zukiinftige Forschungsstudien und an Vor-
untersuchungen fiir neue Therapiestudien zu den Myotonen
Dystrophien teilnehmen. Allen Teilnehmenden, Frau Wirner-
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Piotrowski, Herr Mijic, und allen Arzten danken wir. Im Rahmen
der Veranstaltung gab es die Méglichkeit, an einer Gesichtser-
kennungsstudie und an verschiedenen Krafttestungen teilzuneh-
men.

Alle Patienten fanden es sehr posit.i.v, dass alle Mitgrbeiterinnen
der DGM LV Bayern e.V. und die Arztinnen und Arzte des FBI
bereit waren, personliche Fragen zu besprechen.
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Gehen wir ein Stick des Weges

gemeinsam!

So hieB das Motto des ersten Aktionstages der Selbsthilfefreund-
lichen Einrichtungen in Bayern. Ziel dieser Aktion ist es, gemein-
sam auf die Selbsthilfe aufmerksam zu machen und gleichzeitig
den Austausch in einer lockeren und unkomplizierten Atmos-
phare zu ermdglichen. Mehr als 20 Selbsthilfegruppen machten
mit Infostanden auf ihre Arbeit im Garten des Exerzitienhauses
Himmelspforten in Wiirzburg aufmerksam. Am 25. Mai 2023
trafen wir uns bei sonnigem Wetter zu einem gemeinsamen
Spaziergang, um anschlieBend bei einem kleinen Imbiss gute
Gespriche zu fiihren.

K. und U. Roth
SHG Schweinfurt
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Segelwochenende vom 5. bis 7. Juli 2024

in Gmunden am Traunsee

Im Juli 2023 verbrachten erneut rund 20 Kinder und Erwachsene
mit Muskelerkrankung ein herrliches Wochenende am Traunsee.
Das Segeln in speziellen Booten, die Fahrt mit der Wasserret-
tung, die Ausfliige mit dem Elektroboot bei traumhaftem Wetter
und die Gesprache miteinander schenkten uns allen unvergleich-
liche Augenblicke.

Gerne méchten wir lhnen und Ihren Kindern auch im Jahr 2024
ein gemeinsames Segelwochenende mit dem ,mini 12 — Inte-
grativen Segelverein“ ermoglichen. Herr Prof. Dr. Miiller-Felber,
Frau Deuter, Frau Schifer, Frau Musial, Frau Verstl und Herr
Honisch (Segellehrer) werden das Wochenende in Gmunden am
Traunsee begleiten und freuen sich mit lhnen auf eine schéne
Zeit.

Gmunden ist sehr gut mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln zu errei-

chen. Autofahrer fahren bis zum Café Baumgartner, Esplanade
I, A-4810 Gmunden, das direkt neben dem Dampfersteg liegt.
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Verpflegungsmoglichkeiten gibt es vor Ort und im nahegele-
genen Café Baumgartner, das auch iiber eine barrierefreie Toi-
lette verfiigt (www.konditorei-baumgartner.at). Eine &ffentliche
Tiefgarage mit Aufzug ist vorhanden. Da behindertengerechte
Quartiere in der Umgebung knapp sind, sollten Sie sich bald-
méglichst um eine Unterkunft kiimmern.

Damit wir das Segelwochenende im kommenden Jahr stattfin-
den lassen kénnen, miissen sich bis zum |5. Dezember 2023
mindestens acht Familien verbindlich angemeldet haben. Wir
laden Sie ein und freuen uns darauf, mit lhnen und lhren Kindern
auch im nachsten Jahr in gewohnter Tradition ein sonniges und
frohliches Wochenende am Traunsee zu verbringen.

Wir empfehlen die Anreise bis Freitagabend — gesegelt wird am
Samstag den ganzen Tag und am Sonntag bis ca. 14 Uhr. Wir
treffen uns jeweils morgens ab 9 Uhr direkt am Steg.

Da wir nur eine bestimmte Anzahl von Plitzen zur Verfiigung
haben, erfolgt die Platzvergabe nach Datum der Anmeldung.
Bitte wenden Sie sich hierzu an:

Manuela Thaller

DGM Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke —
Landesverband Bayern e. V.

Neuromuskuldres Zentrum Bayern Siid
Friedrich-Baur-Institut der Universitiat Miinchen
Ziemssenstr. |, 80336 Miinchen
thaller@dgm-bayern.de

T 089 4400 57410, F 089 4400 57402
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Mitgliederversammlung und Sommerfest des Landesverbandes

mit einem besonderen Gast

Unsere diesjahrige Mitgliederversammlung fand am 19. August
2023 in der Villa Donnersmarck statt. Unsere Vorsitzenden Tat-
jana Reitzig und Wolf Michael Klein trugen den Tatigkeits- und
Finanzbericht 2022 vor und informierten iiber die Aktivitidten
2023. lhre Ausfiihrungen haben eindrucksvoll die Arbeit des Lan-
desverbandes dargestellt. Ein besonderer Héhepunkt 2022 war
unsere Jubiliumsfeier zum 40-jahrigen Bestehen der Berliner
DGM. Unsere Mitgliederzahlen (derzeit tiber 420) steigen seit
Jahren kontinuierlich, was uns zeigt, wie groB der Austauschbe-
darf untereinander ist.

Ein Vortrag von Susanne Neumann tiber das Forschungs- und
Entwicklungsprojekt ArNe der Charité Berlin Forschungsgrup-
pe Geriatrie gab einen guten Einblick. Es ist gut zu wissen, dass
es Fortschritte in der Assistenzrobotik fiir den pflegerischen

Einsatz bei Menschen mit neuromuskularen Erkrankungen gibt.
Diese Art von Studien ermdglicht allen Menschen mit neuro-
muskuldren Erkrankungen eine Teilnahme, da es kaum Aus-
schlusskriterien gibt. Die Forschungsgruppe stellte uns damit
schon ihr zweites Projekt in Bezug auf Hilfsmittelforschung vor.

Ein besonderes und erstmaliges Erlebnis und eine Ehre fiir un-
sere Berliner Landesgruppe war die Teilnahme einer Familie
mit einem an ALS erkrankten Familienmitglied. Dank der Eh-
renamtsinitiative ,Wiinschewagen — Letzte Wiinsche wagen“
konnten sie an unserer Veranstaltung teilnehmen, was wirklich
bewegend war. Das Team des Brandenburger Wiinschewagens
begleitete die Familie Giberaus freundlich und kompetent, die ei-
nen schénen Augusttag genieBen konnte. Es ist gut zu wissen,
dass der Brandenburger Wiinschewagen letzte Wiinsche erfiillt
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und Menschen, deren Lebenszeit stark begrenzt ist, unterstiitzt.
Nicht jede Fahrt bleibt der Familie und allen Beteiligten so in
Erinnerung. Ein Dankeschon an dieses wunderbare Team.

Das anschlieBende gemeinsame Beisammensein hat geholfen,
das Familiengefiihl im Landesverband zu stérken. Es ist immer
schon, wenn solche Gelegenheiten genutzt werden, um die Ver-
bundenheit unter den Mitgliedern zu férdern.

Landesverbdnde

Wir — fiinf Rollstuhlfahrer mit Begleitpersonen, Lieske van der
Stam (Physiotherapeutin am SPZ und Verantwortliche des Roll-
stuhlparcours) sowie Luca Puppe (Rollstuhltrainer vom Sport-
verein Pfeffersport e.V.) — trafen uns am 8. September 2023 auf
dem Rollstuhlparcours des Virchow-Klinikums im Ostring 3.

Nach einer kurzen BegriiBung und Vorstellung wies Luca alle
Teilnehmenden in die verschiedenen Bereiche des Parcours ein.
Hier werden fast alle Situationen des taglichen Lebens darge-
stellt, von unterschiedlichen Bodenbelagen, iiber das Offnen
und SchlieBen von Tiren, Lingsbefahren von Kanten, unter-
schiedliche Stufenhdhen bis hin zum Slalomfahren. Bevor an den
einzelnen Elementen geiibt wurde, gab es noch ein Warmup
in Form eines Spiels. Dann ging es an die verschiedenen Ele-
mente. Hier gaben Lieske und Luca wichtige Hinweise und
Unterstiitzung. Die Elemente wurden im Vorwirts-, als auch
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Ruickwartsfahren absolviert. Die Anstrengung war auf allen Ge-
sichtern abzulesen, nicht nur bei den Aktiven, sondern auch den
Begleitpersonen.

Zur Auflockerung gab es noch eine Tour durch Teile des Klinik-
geldndes, bei der selbstverstiandlich auch Stufen, Kanten und
Schrigen absolviert werden mussten. Den Abschluss bildete
wieder ein Spiel, bei dem alle ihren SpaB hatten. AnschlieBend
werteten Lieske und Luca die Ubungseinheit aus. Bei allen Teil-
nehmenden konnte im Verlauf der 90 Minuten eine deutliche
Verbesserung bei der Absolvierung der verschiedenen Elemente
festgestellt werden. So war auch das Feedback der Aktiven. Sie
haben viel neues gelernt und hatten dabei auch richtig SpaB.

Der Rollstuhlparcours kann durch alle Rollstuhlfahrende zu je-
der Tageszeit genutzt werden und ist immer gedffnet. Bitte be-
achten: Wenn dies ohne Ubungsleiter/ Trainer erfolgt, dann auf
eigene Gefahr.

Ein wichtiger Hinweis von Lieske van der Stam fiir alle Kinder
und Jugendlichen im Alter von 2,5 bis 18 Jahren: Bei Beginn der
wiarmeren Jahreszeit 2024 finden jeden Montag von 15.30 bis
I 7 Uhr unter Anleitung von Lieske van der Stam und einem Trai-
ner des Sportverein Pfeffersport e.V. Ubungseinheiten statt. An-
fragen und Anmeldungen an lieske.van-der-stam@charite.de.

Tatjana Reitzig und Wolf-Michael Klein
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Workshop der Mitglieder des Landesverbandes

Brandenburg in Rheinsberg

Die Mitglieder des Landesverbandes Brandenburg trafen sich
vom |8. bis 20. August 2023 zu einem dreitidgigen Workshop im
Seehotel in Rheinsberg.

Der Landesvorsitzende Heinz Striiwing begriiBte zunichst die
60 Teilnehmenden. Es folgte ein interessanter Vortrag von Dr.
Dreesmann, Leiterin des Sozialpidiatrischen Zentrums (SPZ)
Potsdam, zu dem Thema ,,Patient und Familie 2.0 — Was wir
wissen miissen, damit unsere Behandlung gelingt“. Nach ein
paar einfiihrenden Worten und Informationen, z.B. dass es in
Deutschland zurzeit 163 SPZ gibt, folgte ein kurzer Videoaus-
schnitt aus der Serie ,,Der Bergdoktor®. Hintergrund war die
Frage, wie gehen Eltern eines Kindes, Angehdrige oder man
selbst mit einer schlimmen, gerade vom Arzt erfahrenen, Dia-
gnose um. Die Erfahrung hat gezeigt, dass Eltern sich u.a. beim
Kindernetzwerk Hilfe suchen. Andere bewiltigen die Diagnose

durch Aktivitdt und lesen online in Foren nach, wo es jedoch
leider viele Falschinformationen gibt. Weiter fiihrte Dr. Drees-
mann aus, dass es gute Arzteportale gibt und man als Patient
immer die Moglichkeit hat, sich eine Zweitmeinung einzuholen.
Des Weiteren verweist sie auf sichere Quellen, um nach Infor-
mationen zu suchen wie z.B. die DGM-Webseite. Digitale Tech-
nologien unterstiitzen die medizinische Versorgung und schaf-
fen neue Zugangsmethoden und Formen arztlicher Betreuung.
Wichtig sei aber immer, das persénliche Vertrauensverhaltnis
zwischen Arzt und Patienten.

Der 2. Vortrag zum Thema ,Hilfsmittelversorgung” begann
ebenfalls mit einem kurzen Filmausschnitt aus der Krimiserie
Soko Wismar. Darin wurde die Verzweiflung eines Patienten
und die daraus resultierende Tat gezeigt, als sein Hilfsmittel tiber
Jahre immer wieder abgelehnt wurde und der Kampf gegen die

Anzeige

ALS-PODCAST

Gesprache zur Erforschung und Behandlung der

Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) und zum Leben
mit ALS.

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

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

unterstlitzung, robotische Assistenz, Stand der ALS-Forschung in
Deutschland, koordinierte Versorgung, Physiotherapie, Prognose-
faktoren, Katabolismus & Ernahrungstherapie, Stammzellen, Orthe-
sen sowie Patienten- und Angehdrigenperspektiven.

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

Zum Audio
bei Spotify

Zum Video
bei YouTube

Muskelreport « 04/2023

Brandenburg



Brandenburg

Behorden erfolglos war. Es war fiir uns sehr beklemmend und
zeigte die Hilf- und Machtlosigkeit, seinen Anspruch auf Hilfs-
mittel bei den Kranken- und Pflegekassen durchzusetzen. Dr.
Dreesmann fiihrte aus, dass es seit Jahren keine Verbesserung
bei der Hilfsmittelversorgung der Patienten, insbesondere auch
bei Kindern und Jugendlichen, gibt.

Aus diesem Grund wurde eine wissenschaftliche Fachgesell-
schaft ,,Die Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Ju-
gendmedizin (DGSP))“ gegriindet, welche zum Ziel hat, die
Gesundheit von Kindern und Jugendlichen zu erhalten und zu
fordern; die Pravention, Behandlung und Rehabilitation von
Kindern und Jugendlichen mit Gesundheits- und Entwicklungs-
storungen; und die groBtmogliche Teilhabe und gesundheitliche
Chancengleichheit von Kindern und Jugendlichen.

Das Aktionsbiindnis kampft dafiir, dass Kinder und Jugendliche
eine bedarfsgerechte, schnelle und effiziente Heil- und Hilfsmit-
telversorgung erhalten. Diese Patientengruppe kann nicht jah-
relang auf ein Hilfsmittel wie Orthesen oder Rollstuhl warten,
weil sie zu schnell wachsen und sich weiterentwickeln, so Dr.
Dreesmann. Es sei ein Ziel, dass bei der vorgenannten Gruppe
kein Medizinischer Dienst der Krankenversicherung mehr ein-
bezogen wird, wenn ein Arzt des SPZ eine Verordnung ausstellt,
weil er die Notwendigkeit eines Hilfsmittels fiir erforderlich
hilt. So soll der § 33 Abs. 5b SGB V dahingehend erneuert und
das neue Bundesteilhabegesetz sowie Art. 3 GG endlich bertick-
sichtigt werden.

Unterstiitzung gibt es vom Bundesbehindertenbeauftragen Jiir-
gen Dusel. Uns wurde ein kurzer Ausschnitt eines Interviews
gezeigt, wo Jirgen Dusel duBerte, dass oft nur nach Aktenlage
entschieden wird, wenn es um die Hilfsmittelversorgung geht.
Er ist der Auffassung, dass die Verordnungen eines SPZ oder
Medizinischen Zentrums fiir erwachsene Menschen mit Behin-
derungen als gesetzt gelten missen und dann auch zeitnah
umgesetzt werden konnen, damit insbesondere Familien mit
Kindern schneller an Hilfsmittel kommen. Jeder gesetzliche Ver-
sicherte egal welchen Alters hat einen Anspruch auf eine Hilfs-
mittelversorgung gegeniiber seiner Krankenkasse. Das Gelan-
der im Kopf miisse endlich weggerissen und auch an unmégliche
Losungen gedacht werden. Der Behindertenbeauftragte ist mit
dem Gesundheitsministerium im Gesprach und zuversichtlich,
dass es in Kiirze eine gesetzliche Regelung dazu gibt.

Ein anschlieBendes Gesprich zeigte, dass die Erfahrungen der
Mitglieder in unserer Runde die Gleichen waren. Fast jeder
muss um sein Hilfsmittel kimpfen und bekommt ablehnende
Bescheide. Durch Einlegen eines Widerspruchs zieht sich das
Verfahren dann iiber Monate hin. Alle waren der Auffassung,
dass sich diesbeziiglich unbedingt etwas dndern muss und die
Ausfiihrungen von Dr. Dreesmann und Jirgen Dusel geben
Hoffnung.

Nach einer kurzen Kaffeepause begriiBte der Landesvorsitzen-
de den Fachanwalt fiir Sozial-, Arbeits- und Medizinrecht, Gerd
Klier aus Neuruppin. Er begann mit Ausfiihrungen zur 99,99
Prozent Teilrente fiir pflegende Angehérige und wies auf ein
diesbeziigliches Urteil des Landessozialgerichtes Bayern hin.
Danach ging es um die Erwerbsminderungsrente und Hinwei-
se, was vor Antragstellung auf EM-Rente alles zu beachten ist.
Des Weiteren hielt RA Klier einen Vortrag tiber das am |. Januar
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2023 in Kraft getretene Gesetz zur Reform des Vormundschafts-
und Betreuungsrechtes. Es stérkt die Selbstbestimmung von be-
treuten Menschen und die Qualitit in der rechtlichen Betreu-
ung. AnschlieBend beantwortete er einige Fragen der Teilneh-
menden zu rechtlichen Themen.

Nach dem Abendessen ist zum traditionellen Kegeln eingeladen
worden, wo alle Anwesenden beim gemiitlichen Beisammen-
sein viel SpaB hatten.

Am nichsten Tag folgte ein spannender Vortrag und inkl. Vor-
stellung von Rollstiihlen der Firma SKS Rehab AG. Es wurden
verschiedene Elektrorollstiihle der Schweizer Firma vorgefiihrt
und die Umbaumdoglichkeiten von Antrieb iiber Funktion bis
Ausstattung sehr umfangreich erldutert sowie viele Fragen der
Teilnehmenden beantwortet.

Danach praktizierten wir unter Anleitung der Lachyoga-Lehre-
rin Heidi Janetzky aus Berlin ,Lachyoga“, denn Lachen soll die
Gesundheit férdern und ein frohliches, tolerantes Miteinander.
Es war ein ,,Lachyoga“-Kurs, der eine Mischung aus Tanz, Musik
und wildem Gelachter ohne Anlass beinhaltete. Die Kombinati-
on soll den Kérper doppelt entspannen und damit auch positiv
auf die Seele wirken. Diese Wirkung trat bei uns schon nach
kurzer Zeit ein. Wir Teilnehmenden saBBen im Kreis, wo sich
Lachiibungen mit Dehn- und Atemiibungen abwechselten. Zwi-
schendurch standen wir auf und klatschten in die Hande und rie-
fen dabei ,,Ho-Ho-Ha-Ha-Ha!“. Alle bekamen fast automatisch
gute Laune. Das Lachen funktionierte nun auch ohne Anlass und
verfehlte seine Wirkung nicht.

Heiter und mit positiver Ausstrahlung gingen wir in den Nach-
mittag zur individuellen Freizeitgestaltung und zum gemein-
samen Erfahrungsaustausch.

Am Sonntagvormittag gestalteten unsere Mitglieder des Lan-
desverbandes, Uta und Wieland Rédel, einen Kreativkurs in lo-
ckerer Runde, wo unsere Fingerfertigkeiten und Geduld auf die
Probe gestellt wurden. Die Teilnehmenden hatten verschiedene
Moglichkeiten. So falteten Einige Geschenkverpackungen aus
recycelbarem Papier, die anschlieBend mit StBigkeiten befiillt
und mit nach Hause genommen werden konnten. Es hat allen
viel Freude gemacht. An dieser Stelle geht ein lieber Dank an
Familie Rodel fiir die Organisation und tolle Anleitung.

Der Workshop endete mit einem regen Erfahrungsaustausch,
einer Auswertung der spannenden und sehr informativen drei
Tage und der herzlichen Verabschiedung durch den Landesvor-
sitzenden Heinz Striwing. Das Bildungswochenende war von
der Planung bis zur Umsetzung gut organisiert, abwechslungs-
reich und sehr gelungen. Dafiir ein herzliches Dankeschén an
den Landesvorsitzenden.

Ebenso bedanken wir uns bei allen Referierenden fiir die in-
teressanten Vortrage und Lacheinlagen der Lach-Yogalehrerin.
Weiterhin geht ein Dank an die Krankenkassen in Brandenburg
fir die Gemeinschaftsférderung sowie fiir die Projektférderung
der Barmer KK.

Kerstin Hartung



Es brummt
im Landesverband

Es ist faszinierend zu sehen, wie aktiv und lebendig es im Lan-
desverband Bremen / Niedersachsen zugeht. Es gibt viele, tolle
Mitarbeitende, die sich kreativ fiir die DGM einsetzen. So fand
jetzt die Scheckiibergabe vom Team der Radsportbegeisterten
in Westerstede statt. Dort hatte im Juni die "Muskeltour We-
sterstede" stattgefunden. Nicht nur die Startgelder wurden
zugunsten der DGM gespendet, auch viele weitere Spenden
kamen hinzu. Und so konnte der Landesvorstand einen Scheck
in Héhe von 12.000 Euro fiir die Arbeit im Landesverband in
Empfang nehmen. Das ist eine grof3e Unterstiitzung und Aner-
kennung der geleisteten Arbeit.

Wihrend einige der bestehenden Gesprichskreise schon viele
Jahre existieren und bereits grofe runde Geburtstage feiern
kénnen, wie zum Beispiel die Gruppe in Wolfsburg, entstehen
auch immer wieder neue. So wurde im August in Bremen ein
neuer ALS-Gesprachskreis gegriindet. Den AnstoB zur Griin-
dung gab Ruth Winne, die den Kreis auch fortan leiten wird.
Zur Griindungsveranstaltung war als Referent Dr. Martin GroB,
Chefarzt fiir Neurologische Intensivmedizin und Friihrehabili-
tation am Evangelischen Krankenhaus in Oldenburg, eingeladen.
Seit 2017 leitet er zudem das Interdisziplinare Palliativzentrum
am Krankenhaus und betreut dort zahlreiche ALS-Patienten. In
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den Austauschrunden herrschte eine angenehme und vertrau-
ensvolle Atmosphare, die es ermdglichte, auch sehr persénliche
Belange miteinander zu besprechen. Ein rundum gelungener
und vielversprechender Auftakt, wie auch das sehr positive
Feedback der Teilnehmenden gezeigt hat.

Sehr konstruktiv und gut lauft auch die Zusammenarbeit in der
DGM-Nordachse, den fiinf norddeutschen Landesverbianden.
Nachdem Anfang des Jahres eine dreiteilige Online-Vortragsrei-
he zum Thema ,,Selbstbestimmt im Leben und im Sterben sehr
gut angenommen worden war, gibt es im Herbst und Winter
eine Fortsetzung, diesmal mit dem Schwerpunktthema ,,Leben*
und vor allem ,,Selbstbestimmt leben®.

Dabei wurden fiinf Themenkreise ausgesucht: Im September
ging es um das Thema ,,Reisen, im Oktober folgte das ,,hdusliche
Umfeld“ und am 29. November 2023 wird Christine Schmidt-
Statzkowski zum Bereich ,,Pflege, Pflegegrad und Pflegebera-
tung” referieren. Im kommenden Jahr folgen noch die Themen-
felder ,,Assistenz* und schlieBllich ,,Personliches Budget*.

Damit nicht genug. Im Oktober wurde ein weiterer Gesprachs-
kreis gegriindet, diesmal in Celle. Anfang des Jahres ist Karen
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Erdmann zur Kontaktperson ernannt worden. Nach ihrer Vor-
stellung im Newsletter meldeten sich weitere Personen in und
um Celle, die anregten, sich regelmaBig zu treffen. Knapp 40
Teilnehmende haben am Griindungstreffen teilgenommen. Die
Stimmung, der Informationsaustausch waren so gut, dass es jetzt
kiinftig einen Gesprichskreis in Celle, also zwischen Hannover
und Liineburg geben wird.

Positiver Nebeneffekt: Wenn man so aktiv und prasent ist, be-
kommen viele Menschen das mit. Und so steigen unsere Mitglie-
derzahlen im Landesverband. Wir konnten im Landesverband
Mitte September unser | 101. Mitglied begriiBen. Am |. Januar
2018 hatten wir 867 Mitglieder, am |. Januar 2022 bereits 991
Mitglieder, und jetzt haben wir die Marke von | 100 geknackt!
Das sind mehr als 25 Prozent an Mitgliederzuwachs in unserem
Landesverband! Warum ist das interessant oder wichtig? Der
Hintergrund ist, dass es eine ,,magische Grenze“ bei der DGM

Landesverbdnde

gibt. Als Landesverband entsenden wir bisher drei Delegierte
in die Bundesversammlung, aber ab |10l Mitgliedern kénnen
wir vier Delegierte entsenden. Daher ist die Freude groB, dass
Birgit Niemand aus Osnabriick neues Mitglied geworden ist.
Sie ist stellvertretend fiir ihre Mutter in die DGM eingetreten,
bei der eine neuromuskulédre Erkrankung festgestellt wurde. In
der Sozialberatung in Osnabriick hat sie sich beraten lassen und
erfuhr von der DGM. Als WillkommensgruB3 hat sie ein kleines
Uberraschungspickchen bekommen mit selbst hergestelitem
Honig und netten Dingen rund um die DGM. Und nun wollen
wir natiirlich noch einen kleinen Schnaps drauflegen und diirfen
hoffentlich bald das | I | I. Mitglied begriiBen!

Christian Ziichner

Die Wolfsburger Ortsgruppe , jubiliert”

Unter dem Motto ,,30 Jahre miteinander und fiireinander®
feierte die Wolfsburger Selbsthilfegruppe der DGM am 23. Sep-
tember 2023 im Tagungszentrum der ,,Alten Miihle“ in Weyhau-
sen ihr 30jdhriges Bestehen. Dabei ging es aber nicht nur darum
zuriickzublicken und den besonderen Augenblick zu feiern,
sondern auch darum, sich liber wichtige Fachthemen im Zusam-
menhang mit neuromuskuldren Erkrankungen zu informieren
und zu diskutieren.

In einem festlich geschmiickten Saal begann die Veranstaltung
mit den herzlichen und wie immer lockeren und charmanten
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GruBworten unseres Landesvorsitzenden Christian Ziichner,
der aufgrund der groBen Entfernung zu seinem Wohnort in
Emden per Video zugeschaltet wurde. AnschlieBend nahm Irm-
gard Winter uns mit auf eine bewegende Reise durch 30 Jahre
DGM-Gruppe Wolfsburg. Sie hat die Gruppe nicht nur aus ihrer
eigenen schmerzlichen Erfahrung heraus gegriindet, sondern sie
mit viel Energie, Elan und Freude iiber sage und schreibe 28
Jahre hinweg geleitet. Neben den monatlichen Treffen gehérten
dazu auch immer wieder tolle gemeinsame Ausfliige, lehrreiche
Auftritte von Referierenden und schone Feiern. Weitere Ho-
hepunkte der Veranstaltung waren die beiden Fachvortrége.



Dr. Stefanie Glaubitz, Arztin der Neurologie an der Universi-
tatsmedizin Gottingen, beleuchtete zunachst neue medizinische
Therapieansitze bei neuromuskuldren Erkrankungen. Die An-
zahl der Forschungsprojekte zu Muskelkrankheiten ist in den
vergangenen Jahren drastisch gestiegen. Einige der verfolgten
Ansitze haben bereits zu wirksamen Therapien gefiihrt und viele
andere machen Mut und Hoffnung fiir die Zukunft. Kai Bursie,
Regionalleiter im SoVD-Beratungszentrum Braunschweig, re-
ferierte anschlieBend ausfiihrlich tiber Organisation und Finan-
zierungsmoglichkeiten der Pflege, ein Themenbereich, der viele
von uns aufgrund seiner Komplexitdt immer wieder vor grof3e
Herausforderungen stellt. Natiirlich gab es auch gentigend Raum
fir Fragen, fachliche Diskussionen und um einfach miteinander

Landesverbdande

Landesverbdande

zu plaudern. Begleitet von kompetenter Beratung regten die
ausgestellten Rollstiihle zum Fachsimpeln an.

Die tollen Raumlichkeiten, die perfekte Vorbereitung durch das
Team der ,,Alten Mihle, die vielen fleiBigen Helfer aus den ei-
genen Reihen und nicht zuletzt das exzellente Essen am Ende
des Tages, haben die Veranstaltung zu einem Ereignis gemacht,
an das wir uns gerne zuriickerinnern werden und das 2053 beim
60jahrigen Jubilaum ganz sicher erwéhnt werden wird!

Torsten Strutz

Landesibergreifender Hybrid-Workshop IPReG und die damit
verbundenen neuen Regeln zur auBBerklinischen Pflege

Viele Betroffene sehen ihre Versorgung gefiahrdet, vor allem bei
nicht invasiver Beatmung und bei Menschen ohne Beatmung mit
hohem Pflegebedarf. Am 30. September 2023 fand im Centro
Sociale im Hamburger Schanzenviertel ein hybrider Workshop
statt, um mit Betroffenen liber die neu geregelte auBerklinische
Intensivpflege und die damit verbundenen Unsicherheiten zu
sprechen. Wir haben uns sehr gefreut, Tatjana Reitzig, die Landes-
vorsitzende der DGM Berlin sowie Vorsitzende der ALS Diagno-
segruppe live dabei zu haben, um als Referentin gemeinsam mit
Thomas Koritz von der Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland e.V. (ISL) den Workshop zu gestalten.
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Eine Ubergangsregelung sieht vor, dass Verordnungen von Leis-
tungen der auBerklinischen Intensivpflege (AKI), die vor Januar
2023 nach den Regelungen der Hausliche Krankenpflege-Richtli-
nie (HKP-Richtlinie) ausgestellt werden, grundsitzlich iber den
I. Januar 2023 hinaus weiter gelten. Sie verlieren jedoch spite-
stens ab dem 30. Oktober 2023 ihre Giiltigkeit. Patienten, die
auBerklinische Intensivpflege benétigen, wurden bisher im Rah-
men der hauslichen Krankenpflege versorgt. Durch das Inten-
sivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz wurde festgelegt,
dass die auBerklinische Intensivpflege eine eigene Leistung ist
(8 37c SGB V). Grundlage fiir die Verordnung ist seit |. Januar
2023 die neue AuBerklinische Intensivpflege-Richtlinie (AKI-

Landesverbande

Richtlinie) des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA). Bei
der Verordnung muss eine Erhebung des Entwohnungspotenzi-
als vorliegen und ein Behandlungsplan erstellt werden.

Gemeinsam mit den beiden Referierenden wurden konkrete

Fragestellungen besprochen und diskutiert sowie Losungsansat-

ze erértert. Bei Fragen oder Anliegen konnen Sie sich jederzeit
an uns wenden.

Julia Roll

Vorsitzende des Landesverbands Hamburg

Beteiligung am Kongress der Deutschen Interdisziplindren
Gesellschaft fir Aufderklinische Beatmung e.V. (DIGAB) in
Hamburg

Der 29. Jahreskongress der DIGAB zusammen mit dem [6.
Beatmungssymposium fand vom 7. bis 9. September 2023 in
Hamburg im CCH Kongress Center Hamburg statt. Die DIGAB
als medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft hat alle Be-
rufsgruppen unter ihrem Dach, die in der auBerklinischen In-
tensivversorgung agieren. Die Mitgliederstruktur der DIGAB.
zeigt die Besonderheit der auBerklinischen Beatmung, die sich
in besonderem MaBe durch Interdisziplinaritat und Interprofes-
sionalitat ausdriickt.

Folgende Themenschwerpunkte standen auf der Kongress-

Agenda:

* Pédiatrie
* Querschnittldhmung

¢ Corona Pandemie und ihre Auswirkungen
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* |PReG Management und erste Erfahrungen im klinischen und
auBerklinischen Setting

* Entlassmanagement

* AuBerklinische Wohn und Lebensformen und alternative
pflegerische Versorgungsmodelle

Um unser DGM-Netzwerk weiter zu starken und Kontakte aus-
zubauen, waren wir mit einem Messestand auf dem Kongress
live dabei. Es gab guten Austausch und gute Gespriche.

Julia Roll
Vorsitzende des Landesverbands Hamburg



Grof3e Netzwerksveranstaltung
fir Mediziner vom
Neuromuskul@rem Zentrum
Hamburg im Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf

In einem Neuromuskuliren Zentrum (NMZ) arbeiten spezi-
alisierte Arztinnen und Arzte auf dem Gebiet der neuromus-
kuldren Erkrankungen, in der Regel Neurologinnen oder Neu-
ropadiater, die in einer interdisziplindren Zusammenarbeit mit
Fachkraften aus beispielsweise Kardiologie, Pulmologie, Ortho-
padie, Rheumatologie, Physiotherapie und Sozialberatung die
muskelkranken Patienten betreuen. Das neuromuskulédre Zen-
trum in Hamburg ist dezentral organisiert. Es hat keinen festen
Standort wie z.B. in anderen Bundeslandern. Mit seinen dezen-
tralen Strukturen bringt das NMZ Hamburg groBes Potenzial
und viele Chancen mit sich. Es lebt von der Interaktion und
dem Austausch zwischen den einzelnen Akteuren — auch liber
die Grenzen Hamburgs hinaus. Um die Vernetzung und Syner-
gien unter den Akteuren und Kliniken weiterhin zu férdern, hat
die DGM gemeinsam mit dem NMZ Sprecherteam das zweite
Jahr in Folge zu einer Netzwerkveranstaltung am 16. Septem-
ber 2023 eingeladen. Das libergeordnete Anliegen lautete: Wie
kann die Versorgung der Patienten und Patientenstrukturen in
und um Hamburg weiter verbessert werden?

Es war ein erfolgreicher Tag in schoner Atmosphare mit guter
Beteiligung und sehr groBem Engagement seitens der Medi-
ziner. Auch iiberregionale Kollegen waren dabei. Es gab drei
groBe Fokusthemen, zu denen vorgetragen, diskutiert und sich
ausgetauscht wurde.

Landesverbdande

Den Vortragsauftakt machte Dr. Thorsten Rosenkranz als lei-
tender Oberarzt der Neurologie im Hamburger Asklepios Kili-
nikum St. Georg zum Thema ,ambulant spezialfacharztliche
Versorgung (ASV)“. Die Offnung einer ambulanten spezialfach-
arztlichen Versorgung fiir Muskelerkrankte durch den Gemein-
samen Bundesausschuss (G-BA) bietet eine zusitzliche Abrech-
nungsmodalitdt, um ambulante Behandlungen extrabudgetiert
abbilden zu kénnen. Eine der aktuellen Herausforderungen im
Hamburger NMZ ist die ambulante Versorgungsmoglichkeit fiir
Erwachsene mit neuromuskularen Grunderkrankungen an den
Hamburger Kliniken. Wir hoffen, mit dem ASV Projekt die am-
bulante Versorgung der Muskelerkrankten zu verbessern und
fiir Arztinnen und Arzte die Méglichkeit und Bereitschaft zur
Zusammenarbeit zu erhéhen. Es kann sehr positiv berichtet
werden, dass sich hierzu bereits ein Projekt-Team mit Dr. Ro-
senkranz als Teamleiter gefunden hat und die konkrete Umset-
zung in den Startléchern steht.

ELEKTRO Mubﬂ'ﬂﬁf

b Py '
ELEKTROROLLSTUHLE
miniflex vund flexmobil i6 g="
- Hompakis Elekirorolistihia mit

Hishsystam
= Lift mit biés zu S0cm Sitzhdhe

¥

i e

(-

Unverbindliche Erprobung oder weiters Informationen kostenfrel anfragen:

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

mit Hifsmittelnummer

Anzeige

o)

ELCHTE

THERAPIESTUHL FORMA

- die sichers Aufstehhilfe mit zentraler Bremse
- mit elektrischam Lift bis ca. B0cm Sitzhbhe

mit Hilfsmittelnummer

Muskelreport « 04/2023



Hessen

Das zweite Fokusthema lautete ,,Neue Therapien und Zulas-
sungen in der Erwachsenen Medizin“ zu dem Prof. Dr. Julian
GroBkreutz einen Ubersichtsvortrag prisentierte. Er ist Leiter
des Neuromuskuldaren Zentrums Schleswig-Holstein (NMZSH)
und hat ebenso die Professur fiir Prizisionsneurologie neuro-
muskuldrer Erkrankungen an der Universitit zu Liibeck inne.
Es wurde von den laufenden, abgeschlossenen und geplanten
medizinischen Studien am UKSH Liibeck berichtet — unter an-
derem auch von der aktuell laufenden ALS Studie.

Ein blumiger Mittwoch in Hoxter

Landesverbdande

Landesverbdande

Zum Abschluss der Veranstaltung gab es eine sehr spannende
Podiumsdiskussion zum Thema ,,Ethische Fragen bei der An-
wendung neuer Therapien®. Es war eine aktive Diskussion aus
drei Perspektiven: Medizin, Ethik, Selbstbetroffenheit mit den
Referierenden Ruth Denkhaus als Theologin vom Zentrum
fir Gesundheitsethik an der evangelischen Akademie Loccum,
Prof. Dr. Julian GroBkreutz und Axel Schnell als aktives Mitglied
der DGM Hamburg. Die Mitarbeitenden des neuromuskuléren
Zentrums treffen sich weiterhin in regelmaBigen Abstanden, um
sich liber weitere aktuelle Themen auszutauschen.

Vielen Dank an alle Teilnehmende und Referierende, die diesen
Tag so konstruktiv und zufiihrend mitgestaltet haben. Ein beson-
derer Dank geht an das Vorbereitungsteam Dr. Johannsen und
Dr. Trostdorf.

Wir freuen uns auf den weiteren gemeinsamen Weg das NMZ
Hamburg weiter zu férdern und zu gestalten!

Julia Roll
Vorsitzende des Landesverbands Hamburg

Der Kasseler Muskelstammtisch hatte
eine Fahrt auf die Landesgartenschau in
Hoxter geplant und endlich am 6. Septem-
ber 2023 durchgefiihrt. Die friihe Fahrt
nach Hoxter in Nordrhein-Westfalen ver-
lief reibungslos und konnte bei bestem
Wetter genossen werden. Frohen Mu-
tes und voller Elan starteten wir unsere
Tour direkt am SchloB Corvey. Vieles war
verbliiht, Rosen, Herbstblumen (Dahlien
in allen Formen und Farben), Baume,
Gemiise und Krauter noch sehr schoén
anzusehen. Bei der ersten kurzen Rast
suchten wir Abkiihlung in einem groBen
Holzfass, ausgebaut mit Banken, da die
Sonne mit voller Kraft schien. Lavendel-
duft in der Luft und viele Metallskulpturen
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zierten den Weg zum Gartenmarkt. Hier
wurde natirlich ausgiebig eingekauft und
voll gepackt ging es dann weiter Rich-
tung Weserufer sowie Innenstadt. Trotz
Werktag waren viele Besucher gekom-
men und die Wege wurden manchmal zu
schmal fiir den Andrang. Zum Gliick wa-
ren genligend Sitzmoglichkeiten, Sonnen-
schirme und Biaume in der Nihe, Schat-
ten war an diesem Tag ein begehrtes Gut.
Auch wir rasteten linger am Weserufer
und unsere Gruppe wurde durch zwei
weitere Mitglieder groBer. Gemeinsam
gingen/fuhren wir Richtung Innenstadt auf
der Suche nach einem schattigen Platz.
Schnell war die Wahl getroffen und wir
hatten am Markt bei einer Backerei die

passende Sitzgelegenheit gefunden. Ku-
chen, Kaffee und kalte Getrianke wurden
geholt und bei angenehmer Temperatur
fuhrten wir nette Gespriache. Das Ange-
bot fiir den Shuttle-Bus nahmen wir na-
turlich dann auch an, SchloB Corvey war
doch noch einige Kilometer weit weg und
hatte uns viel Schweil3 gekostet. Wieder
einen schonen Tag und gemeinsame Zeit
konnten wir verbringen. Danke an die
Teilnehmenden und die vielen tollen Ge-
sprache. Es wurden viele Bilder gemacht
und die Erinnerungen bleiben bestimmt
lange in unseren Kopfen. Der nichste
Ausflug ist schon in Arbeit.



Muskelstammtisch
Frankfurt am Main
in Freiburg

Anlasslich des zehnjahrigen Bestehens besuchte ein Teil der
Stammtischmitglieder vom 7. bis 20. August 2023 die Stadt
Freiburg und ihre Umgebung. Am Donnerstag reisten wir an
und bezogen die Unterkiinfte, bevor wir den Tag nach einem
kleinen Stadtrundgang durch das wunderschéne Zentrum von
Freiburg mit einem gemeinsamen Abendessen beschlossen.

Am nachsten Morgen trafen wir uns in der Bundesgeschafts-
stelle der DGM. Dort begrii3te uns Susanne Hochstetter ganz
herzlich. Danach gab uns Julia Mikus einen ausfiihrlichen Uber-
blick tiber die vielfiltigen Aufgaben und die Struktur der DGM.
AnschlieBend lernten wir bei einem Rundgang durch die Biiros
die verschiedenen Bereiche und die dort zustandigen Mitar-
beitenden kennen. Auf Grund von Krankheit und Urlaub fehl-
ten zwar einzelne, was uns jedoch mehr Zeit fiir Fragen und
Gesprache bei den Verbliebenen bescherte. Wir hatten einen
regen Austausch. Zusitzlich hat das personliche Kennenlernen
einen tollen Effekt, denn es ist angenehm, beim néchsten Anruf
in der Geschiftsstelle ein ,,Gesicht® vor sich zu haben. Auch die
Mitarbeitenden waren erfreut, uns einen Einblick in ihre um-
fangreiche Arbeit geben zu diirfen.

Nach dem Rundgang im Bereich ,Verwaltung® wechselten wir
die Hausseite und begaben uns in den Bereich ,Beratung®.
Zunichst gingen wir durch die Rdume der Sozialberatung und
bekamen einen kurzen Uberblick {iber die dortigen Aufgaben.

Landesverbande

AnschlieBend gab uns Katarina Lissek einen kurzen Abriss der
Moglichkeiten zur Hilfsmittelberatung und zeigte uns vorhan-
dene Hilfsmittel. AbschlieBend besichtigten wir mit ihr die Pro-
bewohnungen mit deren vielféltigen Ausstattungen.

Jetzt waren unsere K&pfe mit neuem Wissen vollgefiillt. Wir ver-
lieBen am Nachmittag die Geschéftsstelle in Richtung ,,Schauins-
land“, dem Hausberg von Freiburg, wo wir bei guter Aussicht
die Informationen verarbeiteten. Den Tag haben wir mit einem
gemeinsamen Abendessen ausklingen lassen.

An dieser Stelle méchten wir uns nochmals bei den Mitarbeiten-
den der Geschiftsstelle fiir den freundlichen Empfang und ihre
Zeit bedanken. Es war ein sehr informativer Tag. Ein herzliches
Dankeschon geht noch einmal an Susanne Hochstetter fiir ihre
Unterstiitzung und Geduld bei der Vorbereitung.

Am Samstag ist bereits ein Teil wieder abgereist. Die anderen
haben den Vormittag individuell gestaltet und am Nachmittag
einen Ausflug in das Markgrafler Land mit Besuch eines Wein-
gutes und einer StrauBwirtschaft gemacht. Am Sonntag ging
auch fiir die Letzten ein sehr schoner und informativer Aufent-
halt in Freiburg zu Ende.

Holger Arnold
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Hessen

Nordrhein-Westfalen

Am 16. Miarz 2024 findet in Frankfurt das Landesverbands-
treffen mit Neuwahlen des Landesvorstands Hessen und der
Delegierten statt.

Die ehrenamtliche Arbeit lebt von den aktiven Mitgliedern in
den entsprechenden Amtern. Deshalb bitte ich interessier-
te Mitglieder, sich fiir den Vorstand oder als Delegierter zu
bewerben.

Kletterfreizeit NRW
vom 8. bis 10. September 2023

Vier Familien — sieben Erwachsene und neun Kinder — lieBen
sich auf das Abenteuer Klettern ein. Ein Teil von uns kannte den
Klettergarten bereits und war voller Vorfreude auf den nichsten
Tag. Die Familien, die zum ersten Mal dabei waren, freuten sich
mit vielen Fragen auf den Tag: ,Wie wird es wohl sein, mit und
ohne Rollstuhl einen Klettergarten zu entdecken? Bereits beim
ersten Kennenlernen verstanden sich alle Kinder auf Anhieb
gut miteinander und wir starteten am nachsten Morgen vom
Jugendgistehaus in Bielefeld nach Giitersloh zum Klettergarten
,Grenzenlos“, wo noch eine weitere Familie hinzustieB. Wir
wurden sehr herzlich vom motivierten Team begriif3t.

Dann ging es auch schon los: Zuerst wurden wir mit den Gur-
ten vertraut gemacht. Unsere Rollifahrer bekamen ihre eigene
Einweisung und wurden inkl. ihrer Rollis ebenfalls gut vergurtet.
Dann ging es auf die Probestrecken, es wurde genau erklart wie
alles funktioniert und auf was wir alle zu achten haben. Wichtig:
Keiner zieht alleine ohne seinen Partner los! Und am allerwich-
tigsten: Niemand tut etwas, das er nicht méchte. Die Rollifahrer
gingen mit ihren Partnern zu ihrer Ubungsstrecke. Dort wurde
der Hangetest gemacht, um zu sehen, ob alle richtig vergurtet
und gesichert waren. Die FuBgéanger zogen in Zweierteams los.
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Landesverbandstreffen mit Neuwahlen

Landesverbdande

Die Bewerbung mit Foto wird im Muskelreport veroffentlicht
und sollte bis |5. Januar 2024 an: Deutsche Gesellschaft fiir
Muskelkranke e.V,, Im Moos 4, 791 12 Freiburg oder auch per
E-Mail an: muskelreport@dgm.org mit dem Betreff:
,Kandidatur Landesverband Hessen* gesendet werden.

Zu weiteren Fragen stehe ich gerne zur Verfiigung.
roland.mischke@gmx.de.
Roland Mischke
Landesvorsitzender Hessen

Oben angekommen, ging es liber wackelige Bretter und Seile,
auf Plattformen, auf denen man sich selbst auf die andere Seite
ziehen musste. In der Luft hingend, die andere Seite erreichen
zu mussen mit Hilfe eines Seils, war ebenfalls eine groBe He-
rausforderung. Auch steile Kletterwinde wurden erklommen.

Das Schéne an der Gruppe: Wenn mal einer partnerlos war,
wurden spontan Dreiergruppen gebildet, damit jeder, der wei-
ter klettern wollte, es auch tun konnte. Es war schén zu sehen,
wie einige sich immer mehr zutrauten und Uber sich hinaus-
wuchsen. Auf der mittleren Plattform konnten wir uns mit ge-
schlossenen Augen iiber die Lochplattform fiihren lassen. Ein
echter Vertrauenstest, da man sich nur auf die Anweisungen des
Partners verlassen musste.

Auch die Rollifahrer kamen auf ihre Kosten. Auf die Frage, was
sie denn alles heute schaffen méchten kam u.a.: ,,Alles was geht,
ich mochte nicht bereuen miissen, etwas nicht ausprobiert zu
haben“. Uber Schienen wurde gefahren und auch iiber wacke-
lige Plattformen. Auch frei in der Luft hangend mussten sie sich
riber ziehen oder darauf vertrauen, dass der Partner sie sicher
auf die andere Seite bringt.



Landesverbande Nordrhein-Westfalen

Fast alle trauten sich dieses Jahr auch auf die lange Seilbahn, be- B. ist dankbar, dass er mit dem Rollstuhl
sonders die Rollikids liebten das Gefiihl zu fliegen und es konnte schweben konnte und dass er sich bei fast je-
einigen nicht schnell genug sein. Der Wunsch, dass die Seilbahn der Sache getraut hat. Und dass er die Halfte
noch viele Meter weiter durch den Wald geht, besteht auch des Kilettersteigaufstieg im Laufen hingekriegt
in diesem Jahr noch. Ein groBes Danke geht an das Team des hat und dass er die Seilbahn fahren konnte
Klettergartens ,,SPI-Grenzenlos“, es war uns eine Ehre mit euch
klettern zu dirfen. J. fand gut, dass sie iiber
sich hinausgewachsen ist und
Die Zeit ging wieder mal viel zu schnell um, am spiaten Nach- sich mehr getraut hat als
mittag ging es dann zuriick zur Jugendherberge. Nach dem ge- letztes Jahr.
meinsamen Abendessen haben wir den Tag auf der Terrasse aus-
klingen lassen. Am néachsten Morgen wurde die Abschlussrunde
eingeliutet, es saBen nochmal alle zusammen und haben Revue M. fand das Klettern toll.
passieren lassen. Bei einer Sache waren sich wieder alle einig: Die kleine Seilbahn war auch
Es war ein sehr tolles Erlebnis und nichstes Jahr sind wir gerne super. Sie empfiehlt sie euch!
wieder mit dabei.
C. hat sich iiber ihren jubelnden
Hier einige Aussagen der Teilnehmenden: Sohn und ihre frohliche Tochter
gefreut.

Ich fand gut,

N. fand toll, dass er

... die wunderbar entspannte alles gesehen hat.

Atmosphare, das tolle Wetter,
mit lieben Leuten zusammen
zu sein, die Kinder uber sich
herauswachsen zu sehen (G.)

P. hat besonders gut gefallen, dass alle Teilneh-
menden an ihre personlichen Grenzen gehen
konnten und so jeder (Rollifahrer/FuBBginger, Kin-
der/Erwachsene) ein Erfolgserlebnis haben durfte.

... das Klettern und
die Seilbahn hat R.
gut gefallen. Danke an Patricia WeiBenfels, dass du es wieder einmal fiir alle
D. hat gut gefallen, dass die zu einem wundervollen Wochenende gemacht hast, an dem
Trainer so toll auf JEDES Kind viele schéne Erinnerungen geschaffen wurden.
eingegangen sind.
Jenny Carparelli

Anzeige

899,- €/969,- €

JOHANNESBAD Verléangerungswoche:

RAUPENNEST POLIO = SPE ZIAL 825,-€/895,- €

FACHKLINIK | GESUNDHEITSZENTRUM

Ihr kompaktes Gesundheitsprogramm Alle Preise pro Person

im DZ/EZ
Wir bieten lhnen: 7zg|. Géstetaxe

« 7 Ubernachtungen mit Vollpension

» Chefarztbetreuung wahrend des Aufenthaltes

* 5 x Krankengymnastik einzeln (Trocken- oder Wassergymnastik) inkl.
manueller Therapie, 5 x Warmepackung mit Naturheilkompresse, 2 x Hydrojet
Konsultationsangebot mit spezialisiertem Orthesenhersteller
Chefarztvortrag ,Folgen der Kinderlahmung*
Abschlussgesprach mit dem Arzt
Nutzung der weitldufigen Baderlandschaft

Termine 2024:

17.03.-24.03.102.06.-09.06. 1 04.08.-11.08 | 20.10.-27.10.
Anreise: ab 14 Uhr, Abreise: bis 10 Uhr

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

Mitgliederwochenende NRW

Landesverbande

vom 11. bis 13. August 2023 in Essen

Der freundliche Empfang im Hotel Franz lautete ein wunder-
bares Mitgliederwochenende ein. Fiir meinen Mann und mich
war es das erste Mal, dass wir an solch einer Veranstaltung teil-
nahmen und wir waren sehr gespannt! Durch die wunderbare
Vorbereitung des Vorstandes war es gleich das erste Erfolgser-
lebnis, schnell und einfach einen passenden Parkplatz zu finden.
Das Einchecken ging reibungslos und schnell vonstatten und wir
konnten unser barrierefreies Zimmer beziehen. Hierzu méch-
te ich anmerken, dass das Hotel Franz das durchdachteste und
barrierefreieste Hotel ist, in dem ich bisher gewohnt habe.

Obwohl wir vorher noch niemanden gekannt hatten, wurde
schon die erste Zusammenkunft, das Abendessen, zu einem
Highlight. Wir hatten tolle Gesprachspartnerinnen und -partner
am Tisch, das Eis war gebrochen und der erste Kontakt ge-
kniipft. Weiter ging es mit dem ersten Programmpunkt: Begrii-
Bung durch Petra Hatzinger und Kennenlernen der anderen
Teilnehmenden. Danach lieBen wir den Abend im Innenhof des
Hotels bei weiteren tollen Gesprachen ausklingen.

Der Samstag startete mit einem Vortrag von Norbert Kamps
zum Thema ,Schwache Muskeln, starke Hilfsmittel: Moglich-
keiten und Grenzen der Hilfsmittelversorgung®. Alle Teilneh-
menden waren sich einig, dass die Auswahl des Referenten
erstklassig war. Herr Kamps ist ein echter Experte in Bezug auf
die Hilfsmittelversorgung; wir erfuhren, wann welches Hilfs-
mittel bei welcher Stelle (Arbeitsamt, Kranken- oder Pflege-
kasse) beantragt werden und mit welcher Formulierung in der
Begriindung ein positiver Bescheid forciert werden kann. Zwei
Stunden geballte Information fiihrten dazu, dass ein Teil der
Gruppe danach mental etwas erschopft war — daraus resultierte
im Abschlussgesprach am Sonntag der Beschluss, dass ab dem
nachsten Jahr kurze Pausen in den Vortragen eingebaut werden
sollen.

Wir konnten uns bei den Workshops am Nachmittag entschei-
den, ob wir erst mit Herrn Kamps (ber individuelle Fille im
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Bereich der Hilfsmittelversorgung sprechen, oder uns mit Silke
Niewohner bei ,Yoga ist fiir alle da! Workshop fiir mehr Ent-
spannung und Gelassenheit im Alltag” im Rahmen unserer indi-
viduellen Méglichkeiten sportlich betdtigen und dann sehr gut
angeleitet, entspannen wollten. Frau Niewohner zeigte uns,
dass Yoga nicht nur aus dem beriihmten herabschauenden Hund
und dem SonnengruB besteht. Auch mit deutlichen kérperlichen
Einschrankungen ist es uns Muskelkranken moglich, Yoga zu ma-
chen. Danach tauschten die Teilnehmenden die Plitze, so dass
Jeder in den Genuss des Yogas und der individuellen Fragerunde
zum Thema Hilfsmittelversorgung kam.

Nach dem Abendessen trafen sich alle wieder in kleineren
und groBeren Gruppen, tauschten sich iber den tollen Tag
aus, kniipften weitere Kontakte und es entstanden sogar neue
Freundschaften.

Am niachsten Morgen ging es mit einem Fachvortrag von Mo-
ritz Ehrlich zum Thema ,Wege der Krankheitsbewaltigung®
weiter. Herr Ehrlich hat einige Jahre in der Klinik Hoher Meis-
sner gearbeitet und brachte viel Erfahrung in diesem Bereich
mit. Sein Vortrag und die anschlieBende Fragerunde waren sehr
informativ. Danach ging es weiter mit Informationen zu kiinfti-
gen Terminen und mit einer abschlieBenden Runde, in der die
Teilnehmenden ihre Eindriicke vom Wochenende wiedergaben.
Die Resonanz war zu Recht durchweg positiv. Alle wollen im
nachsten Jahr wieder kommen und auch mein Mann und ich
freuen uns schon sehr darauf! Der Termin steht bereits fest:
9. bis 1 1. August 2024.

Heike Hilgers



Landesverbande

Neuwahlen des Landesvorstands und der Delegierten

in 2024

Liebe Mitglieder,

am 8. Juni 2024 finden in NRW die Neuwahlen des Landesvor-
standes und der Delegierten statt. Im nachsten Jahr werden wir
Amtstrager verlieren, die schon jetzt lhren Riickzug bekannt ge-
geben haben. Insbesondere die Position des/der Schatzmeister/
in muss unbedingt neu besetzt werden.

Daher brauchen wir dringend lhre Unterstiitzung!

Der Landesverband NRW ist nach wie vor der mitgliedstirkste
Landesverband in der DGM und stiitzt sich auf zahlreiche aktive
Kontaktpersonen und Gesprichskreisleiter.

Landesvorstand: Der Landesvorstand soll aus fiinf aktiven
Mitgliedern bestehen, dies sind Vorsitzende/r, Stellvertreter/in,
Schatzmeister/in, Schriftfiihrer/in und Jugendbeauftragte/r. Fiir
alle Amter werden Bewerber/innen gesucht. Als Kandidat/in
kann sich jedes DGM-Mitglied aus NRW bewerben.

Als Mitglied des Landesvorstandes gestalten Sie die Arbeit des
Landesverbandes NRW aktiv mit. Es gilt, diagnoseiibergreifende
Veranstaltungen zu planen, Veranstaltungen mit den Diagnose-
gruppen zu gestalten, Termine mit Netzwerken wahrzuneh-
men, die Kontaktpersonen zu unterstiitzen, Gesprichskreise zu

organisieren und zu begleiten, sozialgesellschaftliche und poli-
tische Themen zu begleiten u.s.w. Dem Landesverband NRW
stehen aufgrund der hohen Mitgliederzahl vier Delegierte zu.
Als Delegierte/r vertreten Sie die Interessen der Mitglieder in
der Delegiertenversammlung.

Liebe Mitglieder, wir brauchen Sie, damit die Arbeit des Landes-
vorstands weitergefiihrt werden kann. Wenn Sie Interesse ha-
ben, bewerben Sie sich fiir den Vorstand oder als Delegierte/r.
Es gibt vielfaltige Moglichkeiten, sich zu engagieren und die
Arbeit der DGM-NRW voran zu bringen.

Bei Fragen wenden Sie sich bitte jederzeit an eine unserer
Kontaktpersonen oder ein Vorstandsmitglied.

Fir Ihre Kandidatur senden Sie bitte Ihre Bewerbung
(kurze Vorstellung mit Foto) bis zum 31. Dezember 2023
unter info@dgm.org an die Bundesgeschiftsstelle.

Wir brauchen Sie und zahlen auf Sie!

Mit freundlichen GriiBen
DGM Landesverband NRW

Der Roboterarm. Endlich wieder selbst
greifen.

Fir Menschen, die wieder selbststandig
essen, trinken, Turen 6ffnen und sich
etwas Gutes génnen wollen

Einfache Bedienung mittels Rollstuhl-
steuerung

EXXOMOVE

Wir leben Bewegung

Smarte Hilfsmittel flir die
Arm- und Handmobilitat

Jetzt Testtermin vereinbaren ...

@ info@exxomove.de
@ 09211505341

Anzeige

Die bionische Handorthese. Neue Kraft

und Ausdauer fir schwache Hande.

Die effektive Greifkraftverstarkung

Fir Menschen mit MS, CRPS,
orthopadischen Traumata und
muskularen Erkrankungen

... und entdecken

www.exxomove.de

Nordrhein-Westfalen



Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz

Kontaktpersonenschulung NRW

Landesverbdnde

vom 29. September bis 1. Oktober 2023

Wir trafen wir uns in einem Inklusionshotel in Essen, in dem
wieder fast alles funktionierte. Wir waren diesmal eine kleinere
Gruppe, was aber den Vorteil hatte, dass alle Teilnehmenden
miteinander in Kontakt kamen und sich in den Pausen austau-
schen konnten. Es gab zwei Workshops:

Interessante Mitgliederversammlung i

mit Vortrag zum Thema Reisen

Am 7. September 2023 trafen sich die Mitglieder der DGM
RLP im Inklusionshotel INNdependence Mainz um das Thema
»Reisen mit Behinderung“ mit unserer diesjahrigen Mitglieder-
versammlung zu verbinden. Dazu konnten wir Jenny BieBmann,
Griinderin des Vereins aktiv und selbstbestimmt e.V. (akse e.V))
gewinnen.

Nach der BegriiBung durch den Landesvorsitzenden Manfred
Greis, starteten wir mit dem Vortrag von Jenny BieBmann. Sie
begriiBte uns herzlich und stellte sich kurz vor: 37 Jahre alt,
wohnhaft in Berlin und sie organisiert ihre Assistenz im Arbeit-
gebermodell selbst. Neben ihren vielfiltigen und interessanten
Aufgaben u.a. fiir akse e.V. oder als Trainerin der Peer Counse-
ling ISL bei bifos e.V. u.v.m., entspannt sie sich am liebsten, wenn
sie auf Reisen ist — eine echte ,Weltenbummlerin“ eben.

Sie berichtete (iber ihre Reiseerfahrungen und -vorbereitungen
und gab uns hilfreiche Tipps, egal ob mit der Bahn, mit dem Flug-
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Landesverbdande

Erste Hilfe-Kurs fiir Muskelkranke

Petra Trogisch — eine DRK’lerin durch und durch — hat uns sehr
anschaulich und machbar in die Erste Hilfe eingefiihrt. Wer nicht
selber ,,Hand anlegen® konnte, war aufgefordert, ,,Kommandos
zu geben“. Das hat alles gut funktioniert, sei es bei der stabilen
Seitenlage, bei der Reanimation oder beim Druckverband.

Selbstverteidigung als Muskelkranker

Dr. Hans-Joachim Schirmer kommt aus dem Kampfsport, ist
Neurologe und Psychiater und arbeitet mit Menschen mit gei-
stiger Beeintrachtigung. Bereits am Freitagabend war ihm nach
dem ersten Kennenlernen klar, dass er ,sein Konzept“ bei uns
Muskelkranken nicht anwenden konnte. Er hat uns viel tber ja-
panische Kampfkunst erzahlt, die er selbst praktiziert und hierin
auch seine Schiitzlinge begleitet. Ein paar Kniffe hat er uns dann
doch noch zeigen kénnen. Hier hat sich mal wieder gezeigt,
welche ,besonderen Menschen“ wir Muskelkranke doch sind
und dass andere auch von uns lernen kénnen!

Am Sonntagvormittag lieBen wir die Schulung noch einmal
gemeinsam Revue passieren und fuhren dann mit guter Laune
wieder nach Hause. Bis zum néchsten Mal!

Patricia WeiBenfels

Kantakt
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* Fagehook
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zeug oder bei einer Kreuzfahrt. Zum Abschluss ihres Vortrages
zeigte sie uns ein paar Videos sowie eine Auswahl von Fotos
von ihren Abenteuern rund um die Welt unter dem Motto:
»Alles ist méglich, was wir uns zutrauen, wir missen allerdings
immer nach Moglichkeiten suchen und mutig sein!“ Mit einem
kleinen Prasent unter anhaltenden Applaus bedankten wir uns
bei ihr fiir den informativen und interessanten Vortrag.

Um 14 Uhr begann die offizielle Mitgliederversammlung. Man-
fred Greis stellte fest, dass frist- und formgerecht eingeladen
wurde. Daran schloss sich sein Tatigkeitsbericht an. Besonders



zu erwiahnen sind der Neujahrsempfang der SPD-Landtagsfrak-
tion Mainz, der Infotisch am Tag der seltenen Erkrankungen in
Mainz, die Familienfreizeit in Leutesdorf, der RLP-Tag in Bad
Ems, der Ehrenamtstag in HaBloch sowie das Modellflug-Event
in Neuwied. Auch im nichsten Jahr sind wieder einige Veranstal-
tungen und Events geplant. Im Anschluss stellte der Kassenwart
Michael Bader den Kassenbericht vor.

Nach der Entlastung des Vorstands wurde auf einen Artikel im
Muskelreport 03 2023 zum Thema Neuro-Ping-Pong aufmerk-

Landesverbande

sam gemacht. Dies ist ein Sportangebot fiir Menschen mit Mus-
kelerkrankungen in Hadamar im Westerwald.

Nachdem keine weiteren Fragen gestellt wurden, bedankte
Manfred Greis sich bei den anwesenden Mitgliedern fiir ihre Teil-
nahme und beendete die Mitgliederversammlung. Im Anschluss
ging es in lockerer Runde noch in den gemeinsamen Austausch.

Euer Landesvorstand RLP

Informativer Rollstuhlnachmittag beim Muskeltreff Mainz

Am 23. September 2023 haben sich 21 Teilnehmende des
Muskeltreffs und zwei Gaste aus dem nahen Saarland im Restau-
rant Vis-a-Vis getroffen, um sich iiber die Elektrorollstiihle der
Firma SKS zu informieren. AuBendienstmitarbeiter Dirk Munster
hat sich zu uns auf den Weg gemacht, um eine Auswahl der ver-
schiedenen Elektrorollstiihle vorzustellen. Mit guter Laune und
korperlichem Einsatz zeigte und erklérte er uns auch viel Wis-
senswertes zum Umgang mit Akkus und welche Sonderbauten
méglich sind. Am Rande ging es um die (teilweise schwierige)
Zusammenarbeit mit den Krankenkassen, wie man den pas-
senden Rollstuhl findet und welche Voraussetzung fiir eine Ge-
nehmigung vorliegen miissen. Im Anschluss konnten wir uns
beim gemeinsamen Essen austauschen und auch noch die ein
oder andere Frage an den Referenten stellen.

Euer Muskeltreff Mainz

Anzeige

Aerolet® Toilettenlift

| Individuelle Bedienelemente
: Verarbeitung aus hochwertigem Edelstahl

| = Haltegriffe
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= Duschliegen

® Duschsitze

® Duschstlhle

= Toilettenstiihle

= Sonderbau aus V2A/Edelstahl

Anwendungsbeispiele:
MS/ALS/Muskeldystrophie | Hilfsmittelnummer: 33.40.03.100

Fringsstr. 5 | 40221 Diisseldorf | Tel.: 0211/392095 | Fax: 0211/395352 | info@oxyon-wolff.de | www.oxyon-wolff.de
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Rheinland-Pfalz

Weihnachtsfeier des Muskeltreffs Mainz

Liebe Teilnehmende und Interessenten des Muskeltreffs Mainz,

Landesverbdnde

wir mochten Sie und Euch ganz herzlich zu unserer Weihnachtsfeier am Samstag, 25. November 2023
um 17 Uhr ins Restaurant Vis-a-Vis (Am Schleifweg 9, 55128 Mainz) einladen. Bei Interesse und Fragen
gerne bei Kinya Albertie, T 0151 44997715, kinya.albertie@dgm.org melden. Lasst Euch gerne in un-
seren E-Mail-Verteiler aufnehmen und verpasst keine Infos mehr. Wir freuen uns auf Euch!

Euer Muskeltreff Mainz

Modellflug-Event der DGM RLP
am 3. September 2023

Auf Initiative von Eberhard Heiduck vom Ju-
gendhilfeausschuss Neuwied konnte unser
Landesverband relativ kurzfristig ein Modell-
flug-Event in Kooperation mit dem Modellflug-
Sport-Verein (MSV) Albatros Neuwied auf de-
ren Modellflugplatz ausrichten. Um || Uhr ging es offiziell los
und nachdem der Nebel sich gelichtet hatte, brachte die Sonne
die Hitze mit. Nach und nach trudelten die Familien ein, der
Weg zum Modellflugplatz lag etwas versteckt. Nach BegriiBung
und Vorstellung konnte man den Flugplatz erkunden. Und der
MSV Albatros hatte einige Aktivitaten fiir uns im Gepack.

Wir konnten:
* den erfahrenen Modellfliegern entspannt zuschauen
und auch einige Tricks bestaunen,
* unsere Fingerfertigkeiten fiir das Steuerelement
an einem selbstgebauten Modell unter Beweis stellen,
* ein Miniaturflugzeug bauen und
* einen Flugsimulator ausprobieren.

Das Allerbeste war jedoch, gemeinsam mit einem Fluglehrer
selbst ein Modellflugzeug zu fliegen! Das hat richtig viel SpaB
gemacht und ist auch mit wenig Arm- und Handkraft méglich.
Es war sogar moglich, mitgebrachte Fluggerate mit den entspre-
chenden Unterlagen selbst fliegen zu lassen, ein junger Mann
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durfte sogar seine mitgebrachte Drohne fliegen lassen. Um das
leibliche Wohl haben sich vor allem die Frauen aus dem Ver-
ein gesorgt und uns mit leckeren selbstgemachten Waffeln mit
KirschsoBBe verwohnt. Eberhard Heiduk hatte im Vorfeld einen
Sponsor gewinnen kénnen und so wurden wir zum Ende mit
coolen Basecaps und Rucksicken beschenkt.

Unser groBter Dank geht an Eberhard Heiduck fiir sein uner
midliches Engagement und an die Mitglieder des Verein MVS
Albatross Neuwied. Wir haben uns den ganzen Tag sehr
wohlgefiihlt in der aufgeschlossenen und freundlichen Atmos-
phare. Wir kommen gerne wieder!

Gerne moéchten wir dieses Event auch fiir 2024 und dann jahr-
lich anbieten. Bitte meldet euch bei Interesse gleich bei mir.

Eure Kinya
Jugendbeauftragte der DGM RLP



Weitere Verdichtung

der Gespréchsangebote

in Sachsen — Neugrindung
des Gesprachskreises
Mittelsachsen

Der Landesverband Sachsen hat bereits ein dichtes Netz an
Gespriachskreisen bzw. Selbsthilfegruppen, sowohl in den
Grof3stadten als auch im landlichen Raum. In der jiingeren Ver-
gangenheit wurde mit dem Gesprichskreis Lausitz auch der
ostliche Bereich von Dresden versorgt. Am 7. Oktober 2023
fand nunmehr die Griindung einer weiteren Gruppe im Raum
Mittelsachsen/Meien statt. Damit hat der Landesverband ge-
zielt die Mitglieder zwischen den GroBstidten Leipzig, Dresden
und Chemnitz erreichen wollen. So sind elf Personen in Riesa
als recht zentralem Ort zusammengekommen. Nach einer klei-
nen Vorstellungsrunde war es uns als Landesvorstand wichtig
zu wissen, welche Erwartungen und Wiinsche es fiir eine neue
Gruppe gibt. Schnell sind Themen wie arztliche Versorgung,
Erwerbsminderungsrente oder auch das Einladen von Referie-
renden deutlich geworden. Die Gespriche vertieften sich, teil-
weise sind bereits eigene personliche Erfahrungen aufgekom-
men und die ersten Teilnehmenden begannen ihre Vernetzung
— so, wie es gewiinscht ist.

Landesverbande

Wir bedanken uns als Landesvorstand beim AZURIT Altenpfle-
geheim ,,Elbharmonie® in Riesa fiir den kostenfreien Raum und
die kleinen Leckereien. So wurde eine angenehme Gespréchsat-
mosphiare erst erméglicht. Ein groBer Dank geht auch an unsere
langjahrige Kontaktperson Uwe Fiihrer, der die Organisation
vor Ort iibernahm. Wir freuen uns auf die weitere Entwicklung
dieser neuen Gruppe und hoffen auf eine feste Etablierung in
unserem Landesverband.

Besteht ihrerseits Interesse an der Teilnahme am Gesprichs-
kreis Mittelsachsen, so kdnnen sie sich sehr gern bei André

Neutag (andre.neutag@dgm.org) melden.

Fiir den Landesvorstand Sachsen
André Neutag

Hilfsmittel zur Kommunikation, PC-Bedienung und Umfeldsteuerung

Service-Telefon: 04219896 28-0  www.rehavista.de

Anzeige

Wo immer du bist -
deine Stimme ist dabei

Gemeinsam mit anderen etwas erleben und aktiv
dabei sein, ist ein wichtiger Aspekt von Teilhabe.

Unterstitzte Kommunikation (UK) erméglicht die
selbstbestimmte Teilhabe in allen Lebenslagen -
durch Kommunikationshilfen, Umfeldsteuerung
oder die passende Arbeitsplatzausstattung.

Wir beraten Sie gerne.

REHAVISTA

Smartbox family J
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Landesverbdnde

Begegnungswochenende in Schmiedeberg

Vom 25. bis 27. August 2023 fand unser Begegnungswochenen-
de im Martin-Luther-King-Haus in Schmiedeberg statt. Mit 14
Teilnehmenden iiber das ganze Wochenende und fiinf Tagesga-
sten am Samstag war es verglichen mit den anderen Jahren ein
recht iberschaubarer Kreis.

Nach dem ersten gemeinsamen Abendbrot am Freitag trafen
wir uns in gemiitlicher Runde zu einer Lesung. Christel Leh-
mann, Mitglied unseres Landesverbandes, stellte uns ihr Buch
»Abschied und Neubeginn vor. In kurzen Geschichten berichtet
sie darin von Erlebnissen und Erfahrungen aus ihrem Alltag als
Rollstuhlnutzerin mit einer Muskelerkrankung. Lustige Anekdo-
ten und Episoden wie Uber die Verschénerung ihres Rollstuhls
als auch positive Begegnungen im stadtischen Nahverkehr wa-
ren dabei. Alltigliches und Besonderes. Wir danken Christel
Lehmann fiir die sehr engagierte Prasentation. Das Thema des
Buches fiihrte im weiteren Verlauf des Abends zu einem ange-
regten Erfahrungsaustausch unter den Zuhoérenden. So klang
der Abend in entspannter Atmosphare aus.

Den Samstagvormittag gingen wir dann recht aktiv an. Dazu hat-
ten wir uns die Yogalehrerin Sandra Matthes aus Dresden einge-
laden. Zundchst stimmten wir uns mit einer kurzen Meditation
ein. Frau Matthes zeigte uns Ubungen, die im Sitzen und auch
mit kérperlichen Einschrankungen méglich sind. So kamen wir
schnell in den ,,Flow*. Die Stunde verging wie im Flug und am
Ende entstand bei einigen der Wunsch, die Ubungen mit nach
Hause zu nehmen. Im Nachgang hat uns Frau Matthes dankens-
werterweise ein Ubungsprogramm zukommen lassen, welches
wir gern Interessierten per E-Mail zusenden kénnen. Melden Sie
sich einfach unter michael.murrer@dgm.org.

Nach der Mittagspause stand die Vorstellung einer The-
rapieform auf dem Plan. Bevor es aber damit losging, genossen
wir den sonnigen Tag bei Kaffee und selbstgebackenem Kuchen
auf der Terrasse. Wir bedanken uns bei unseren edlen Spendern
der leckeren Backwaren. Gestérkt konnten wir dann den Aus-
fihrungen der Kunsttherapeutin Kerstin Wendschuh aus Dres-
den zur Tonfeldtherapie folgen. Der Vortrag beschrankte sich
leider weitestgehend auf die Theorie. Um das Ganze etwas auf-
zulockern, erhielt jeder einen kleinen Tonklumpen, um damit zu
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arbeiten, den Ton zu fiihlen und zu gestalten. Der Fantasie wa-
ren hier keine Grenzen gesetzt und wir lieBen der Kreativitit
freien Lauf. Interessierte konnten das eigentliche Tonfeld selbst
erfiihlen und erste Erfahrungen damit sammeln. Eine weiterge-
hende Sitzung konnte jedoch nicht demonstriert werden, da es
sich um einen sehr personlichen Prozess handelt. Die beim frei-
en Formen entstandenen Tonfiguren konnte man kurz erldutern
und auf Wunsch als Andenken mit nach Hause nehmen.

Ein kulinarischer Hohepunkt war das Barbecue mit hausgemach-
ten Salaten und schmackhaftem Grillgut. Auch die Vegetarier
unter uns sind auf ihre Kosten gekommen. An der Feuerschale
konnten die interessanten Gespriche fortgesetzt werden. Trotz
spater einsetzendem Regen haben die letzten bis weit nach Mit-
ternacht ausgehalten.

Der Sonntagvormittag bildete das sportliche Highlight: jeder
konnte seine Fahigkeiten beim Boccia unter Beweis stellen. Es
wurden zwei Mannschaften gebildet, und schon begann der
Wettstreit Rot gegen Blau. Es wurde verbissen um jeden Punkt
gekampft, vorbehaltlos angefeuert und diskutiert, aber letzt-
lich behielt der Schiedsrichter, bewaffnet mit dem BandmaB,
das letzte Wort. Es waren alle so begeistert dabei, dass wir fast
noch das Mittagessen verpasst hitten. Zum Schluss stand fest:
25 Punkte fiir Rot und 27 Punkte fiir Blau in vier Runden. Wir
danken Sandra Knappe fiir die Einfiihrung in die Regeln des Boc-
cia-Spiels und Steffen Tiirpitz fiir sein genaues Auge als Schieds-
richter.

Nach dem letzten gemeinsamen Mittagessen hief3 es schon wie-
der Abschied nehmen. Unser Fazit: Der Erfahrungsaustausch in
angenehmer Atmosphdre erweitert immer wieder den Hori-
zont jedes Einzelnen und starkt die Gemeinschaft.

Unser Dank gilt allen Beteiligten, die zum Gelingen beitrugen.
Der Termin fiir unser BeWo 2024 kann schon jetzt vorgemerkt
werden, dann findet unser Treffen vom 30. August bis zum
|. September 2024 im Haus Reudnitz im Vogtland statt.

V. Holzapfel & M. Murrer
u



Landesverbande

Wabhlaufruf des Landesverbandes Sachsen

Am Samstag, den 13. April 2024, finden zur jéhrlichen Mit-
gliederversammlung in Chemnitz turnusgemaB die Vorstands-
wahlen auf Landesebene und die Wahl der Delegierten statt. Sie
sind nicht herzlich eingeladen und ein gern gesehener Gast zur
Mitgliederversammlung.

Wir freuen uns auch, wenn Interesse an einer ehrenamtlichen
Mitarbeit im DGM Landesvorstand besteht. Wir suchen weitere
interessierte und engagierte Mitglieder, welche sich gern in die
umfangreichen Aufgaben einbringen méchten. Wenn Sie Lust,
Zeit und Energie haben, sich fiir die kommenden drei Jahre aktiv
in der ehrenamtlichen Arbeit einzusetzen, sind Sie herzlich Will-
kommen. Sie werden hierzu aufgerufen sich fiir die Mitarbeit im
Vorstand und/oder als Delegierte/ Delegierter bzw. Ersatzdele-
gierter zu bewerben.

Landesverbande

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

bis spatestens 15. Januar 2024 (Ausschlussfrist) an:
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM),
Im Moos 4, 791 12 Freiburg.

Alternativ kénnen Sie lhre Bewerbung mit dem Betreff
»Kandidatur Landesverband Sachsen® per E-Mail senden
an muskelreport@dgm.org.

Die Vorstellung der Kandidaten erfolgt im Muskelreport
01/2024. Wenn Sie Fragen haben, wenden Sie sich gerne
an die amtierende Landesvorsitzende Janet Naumann:
janet.naumann(@dgm.org

ALS-Symposium in Magdeburg

Nach einer lingeren pandemiebedingten Auszeit freuten wir
uns, dass wir in Zusammenarbeit mit Prof. Dr. S. Vielhaber (Uni-
versitatsklinikum Magdeburg) und dem Sanitédtshaus Strehlow
GmbH unsere Veranstaltung zur Amyotrophen Lateralsklerose
in diesem Jahr wieder neu aufleben lassen konnten. Wir trafen
uns am 7. Oktober vormittags in Magdeburg. Holger Bluhm vom
Sanitdtshaus eroffnete die Veranstaltung. Im Anschluss stellte
Tatjana Reitzig die diagnosespezifische Arbeit zu ALS innerhalb
der DGM vor, insbesondere welche Méglichkeiten und Hilfen
zum Umgang mit der schwerwiegenden Erkrankung angeboten
werden. ALS ist noch immer eine seltene Erkrankung und die
Aufmerksamkeit in der Politik und Offentlichkeit ist noch langst
nicht angemessen angekommen. AnschlieBend begriiBten wir
Prof. Dr. S. Vielhaber, leitender Oberarzt an der Klinik fiir Neu-

Ausgezeichnete Losungefi®

Das erste intelligente Rollstuhl-Verladesystem!

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

- - -

. = B
— | —— AN

BEISPIELHAFTES
LUNTERNEHMEM

RELIE
Fel e

N
=

BEISPIELMAFTES |
UNTEANEHMER L3

-IOGME : o o ATTON BW

Industrie 4.0 | 35

Anzeige

v, | FOLITe

Fahrzeugtechnik di

R |

7
& www.felitec.de

Muskelreport « 04/2023

Sachsen-Anhalt



Sachsen-Anhalt

rologie des Universitétsklinikum Magdeburg. Er ging zunichst
auf die Struktur der Versorgung zu ALS in Magdeburg ein und
sprach anschlieBend sehr anschaulich tiber Ursachen und Dia-
gnostik bei ALS und zu laufenden Studien in der Forschung. Die
Universitdtsmedizin in Kooperationen mit anderen nationalen
und internationalen Partnern forscht dariiber hinaus unter an-
derem zu Brain-Computer-Interface-Themen.

Nach einer kurzen Pause starteten wir im gegenseitigen Aus-
tausch zu Themen in der héuslichen Krankenpflege und auBer-
klinischen Intensivpflege und ihren Anderungen ab November
dieses Jahres. Moderiert wurde dieser Teil durch die Mobile
Krankenpflege Magdeburg.

Landesverbande

Am Nachmittag ging es um Physiotherapie, Logopadie und Er-
gotherapie bei ALS, sowie das Angebot von RehabilitationsmalB3-
nahmen. Im Anschluss konnte das Ambulante Therapiezentrum
Magdeburg besichtigt werden. Der ganze Tag wurde durch eine
kleine Ausstellung von Hilfsmittelanbietern begleitet. Nun sehen
wir optimistisch in die Zukunft, dass sich in Magdeburg bald wie-
der ein ALS-Gespriachskreis etablieren kann. Gerne kénnen Sie
sich dazu an Tatjana Reitzig tatjana.reitzig@dgm.org,

T 030 94398684 wenden.

8. Hallenser Fortbildungskurs Muskelerkrankungen
im Universitatsklinikum Halle (Saale)

Landeswerband
HSEN-

v.l.n.r. Dr. med. Alexander Emmer, Prof. Dr. med. Jens Schmidt,
Dr. med. Petra Muschke, Beate Cwiertnia, Prof. Dr. med. Stephan Zierz,
Birgit Timmer, Prof. Dr. med. Markus Otto

Prof. Dr. Stephan Zierz ist der Griindervater des Hallenser Fort-
bildungskurses Muskelerkrankungen. Von 1994 bis zum Eintritt
in seinen Ruhestand im Jahr 2021 leitete er die Neurologische
Klinik und Poliklinik am Universitatsklinikum Halle (Saale). Auf
dem Fundament seines Engagements hat sich der Hallenser
Fortbildungskurs Muskelerkrankungen zu einer der fiihrenden
Veranstaltungen auf diesem Gebiet entwickelt. Prof. Zierz sagte
vor der Veranstaltung: ,,Es ist mir ein wichtiges Anliegen, den
Ideen des Austauschs, der Entwicklung und der Weiterbildung auf
dem Gebiet der Muskelerkrankungen auch weiterhin zu folgen.“

Mebhr als 70 Teilnehmende aus dem gesamten Bundesgebiet lie-

Ben sich in Halle (Saale) live oder online zugeschaltet auf den
neuesten Stand der diagnostischen und therapeutischen Mog-
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Standbetreuung des DGM-Landesverbandes Sachsen-Anhalt:
Dr. med. Petra Muschke und Beate Cwiertia im Gesprich mit Arzten

lichkeiten bei Muskelerkrankungen bringen. Eingeladen hatten
Prof. Dr. Markus Otto, Direktor der Neurologische Klinik und
Poliklinik am Universitdtsklinikum Halle (Saale), Dr. Alexander
Mensch, Oberarzt ebenda, und Dr. Alexander Emmer aus Halle
(Saale), der jetzt Chefarzt der Klinik fiir Neurologie des allge-
meinen Krankenhauses (AKH) Celle ist.

Birgit Timmer hieltim Auftrag des DGM-Landesvorstandes Sach-
sen-Anhalt ein GruBwort. Sie nahm die Teilnehmenden auf eine
Reise zur spannenden Welt der Muskelerkrankungen inklusive
Selbsthilfeangeboten mit. Die Reise begann mit ,In the Middle
of niischt“, einem alternativen Reisefiihrer von Sibylle Sperling
Uber die Altmark, die in Deutschland genauso unbekannt ist,
wie die Muskelerkrankungen, die so diinn besiedelt ist, wie es



vergleichsweise Muskelkranke gibt, aber deren Natur genauso
faszinierend ist, wie das gesamte Spektrum der Muskelerkran-
kungen. Sie bedankte sich bei Prof. Zierz fiir sein Engagement
und lberreichte ihm anschlieBend den besagten Reisefiihrer
mit den besten Wiinschen fiir die weitere Bereicherung der
DGM-Veranstaltungen, gern auch wieder in der Altmark, ihrer
Heimat.

Ausgewiesene Experten auf dem Gebiet der neuromusku-
laren Erkrankungen aus Halle (Saale) sowie aus Miinchen (Prof.
Deschauer), Ulm (Prof. Rosenbohm), Neu-Ulm (Dr. Glaser),
Berlin (Prof. Meisel), Potsdam (PD Jordan), Riidersdorf (Prof.
Schmidt), Essen (Prof. Hagenacker), Sangerhausen (Prof. Korn-
huber) und Leipzig (Dr. Schneider) bereicherten mit span-
nenden Vortragen das Fortbildungsprogramm. An zwei Tagen
wurden strukturierte und praxisorientierte Updates parallel in
Grundlagen- und Fortgeschrittenen-Kursen angeboten, wobei
neben allgemeinen Entwicklungen in der Diagnosestellung und
Therapie auch die spezifischen Aspekte vieler neuromuskulédrer
Erkrankungen in einzelnen Vortragen beleuchtet wurden.

Die Symposien und Vortrige deckten das gesamte Spektrum
der Muskelerkrankungen ab. Neben der Diagnostik und Klassi-
fikation von Myopathien wurde rege iiber neue Therapieméog-
lichkeiten und Forschungsansitze einzelner neuromuskuldrer
Krankheiten oder Krankheitsgruppen diskutiert. Die Themen
waren von so grof3em Interesse, dass die Experten und Teilneh-
menden ihren Erfahrungsaustausch am Rande der Veranstaltung
in intensiven Gesprichen fortsetzten.

In den Workshops wurden praxisorientiert die Moglichkeiten
der Diagnostik bei neuromuskuldren Erkrankungen vorgestellt,
die von den Teilnehmenden erprobt werden konnten. Hierbei
gaben die Experten wichtige Hinweise zur richtigen Diagnose-
stellung. Ganz praxisnah schilderten Patienten ihre Symptome,
lieBen sich klinisch untersuchen und stellten sich auch fiir elek-
trophysiologische Untersuchungen sowie zur MRT-Diagnostik
zur Verfligung. Zudem wurden klassische Befunde der Mus-
kelbiopsie bei ausgewdhlten Erkrankungen prasentiert und das
Vorgehen zur histologischen Einschiatzung und Diagnosestellung
erlautert.

Im Foyer stellten Vertreter der Pharmafirmen ihre aktuellen
Therapieangebote fiir Muskelerkrankungen vor. Der DGM-
Landesverband Sachsen-Anhalt informierte an einem Stand liber
Selbsthilfeangebote und hielt aktuelles Informationsmaterial be-
reit. Dieses Angebot wurde von den Arztinnen und Arzten rege
genutzt. Dabei entstanden anregende Gespriche.

Das Resiimee der Veranstaltung fiel positiv aus. ,Die Veran-
staltung war ein Erfolg®, so Klinikdirektor Prof. Otto, ,,weil der
Kurs insbesondere von jungen Kollegen und Kolleginnen gut an-
genommen wurde und damit die Diagnostik und Therapie fiir
die Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen weiter ver-
bessert werden kann.*

Dr. Emmer und Dr. Mensch, die den Vorsitz der Kurse innehat-
ten und auch den organisatorischen Ablauf der Veranstaltung im
Blick behielten, zogen folgende Bilanz: ,,Das neue Format mit
dem Angebot eines Grundlagen- und Fortgeschritten-Kurses
hat iberzeugt. Wir wollten junge Arzte fiir Muskelerkrankungen

Landesverbdande

begeistern und sensibilisieren, aber auch den erfahrenen Arzten
ein Update geben. Das Konzept, die Workshops zu staffeln,
um die Teilnahme an bis zu drei Workshops zu erméglichen,
scheint wieder aufgegangen zu sein. Die Teilnehmenden haben
sich konstruktiv in die Diskussion mit den Experten und in den
Workshops eingebracht. Wir freuen uns lber den Erfolg und
danken allen Beteiligten.

Zur Freude von Prof. Zierz zihlten zu den Referierenden auch
Arzte, die ihre wissenschaftliche Laufbahn bei ihm in Halle
(Saale) begonnen haben und inzwischen in leitenden Funktionen
an anderen Kliniken titig sind. Dort erweitern sie das Angebot
im Bereich der neuromuskularen Erkrankungen.

Dr. med Alexander Mensch, Oberarzt
Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
Universitétsklinikum Halle (Saale)

Dr. med. Alexander Emmer, Chefarzt
Klinik fiir Neurologie
AKH Celle

Birgit Timmer, Kontaktperson
DGM-LV Sachsen-Anhalt
Bismark (Altmark)
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Muskel-Treff-Altmark”

Landesverbande

im Gesprach mit der Selbsthilfekontaktstelle Stendal -
Gemeinsamer Aktionstag in Planung

Als sich Astrid Elling, die neue Ansprechpartnerin beim Parita-
tischen, Selbsthilfekontaktstelle Stendal, fiir einen Besuch beim
,,Muskel-Treff-Altmark” anmeldete, ahnte sie nicht, wie viele
unterschiedliche Muskelerkrankungen es gibt und mit welchen
Problemen die Betroffenen zu kampfen haben. Vierzehn Mus-
kelkranke und ihre Angehorigen trafen sich in Tangermiinde
zum Erfahrungsaustausch. Birgit Timmer, Leiterin der Gruppe,
hatte die Einladungen auch iiber die Regionalzeitungen und
dem regionalen Radiosender des MDR gestreut und freute sich
Uber drei Neuzuginge. In einer Kennlernrunde stellten sich die
Teilnehmenden mit ihren Krankheitsbildern vor und berichte-
ten von Diagnoseschleifen, die nicht selten iiber diagnostizierte

Landesverbdande

psychische Ursachen fiihrten. Was die Betroffenen von ihren
Arzten zu héren bekamen, machte Astrid Elling sehr nachdenk-
lich und traurig. Wer méchte schon héren ,,Sie simulieren® oder
»Nun sagen Sie schon, wo Sie lhre Flasche versteckt haben®,
wenn die Beschwerden eine Ursache haben, die jedoch so sel-
ten ist, dass sie selbst in Arztekreisen kaum bekannt ist. Birgit
Timmer berichtete von zwei zuriickliegenden Fachinformati-
onsveranstaltungen zu Muskelerkrankungen in Stendal. Diese
wurden von den Betroffenen, ihren Angehérigen und Interes-
sierten auch iiberregional gut angenommen. Doch die eingela-
denen Arzte der Region hatten sich trotz Fortbildungspunkten
rar gemacht. Noch von den eindriicklichen Berichten und den
vielfaltigen Problemen ergriffen, kam Astrid Elling auf die spon-
tane Idee ,,Dann machen wir einen gemeinsamen Aktionstag,
um die Unwissenheit zu beenden.“ Schnell war man sich einig,
dass sich das zehnjahrige Bestehen der Gruppe dazu anbieten
wiirde. Fiir die Bewirtung wahrend des Treffens hatte die gute
Seele der Gruppe, Heidrun Eckhoff, eine friihere Mitarbeiterin
der Volkssolidaritit — Sozialstation Tangermiinde — gesorgt. Mit
selbst gebackenen Kuchen und Kaffee hatte sie wieder eine be-
hagliche Atmosphare in den Raumlichkeiten der Sozialstation
geschaffen.

Birgit Timmer

Grindung einer ALS-Gruppe in Thiringen

Die Teilnehmenden am ALS-Wochenende im Schlosshotel am Hainich aus Thiiringen haben
beschlossen, wieder eine ALS-Selbsthilfegruppe zu bilden. Damit gibt es nun auch in Thirin-
gen wieder eine eigenstandige Gemeinschaft, in der sich die Betroffenen regelmaBig austau-
schen kénnen. Sarah Lingelbach, Tochter einer an ALS Erkrankten, hat sich bereit erklart, die
Gruppe zu leiten. Zunéchst wollen sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer alle drei Monate
treffen, um den Austausch untereinander zu fiihren und spater auch Fachvortréage organisie-
ren. Wir wiinschen der Gruppe viel Erfolg in ihrer Arbeit und versprechen, sie tatkréftig zu
unterstiitzen. Weitere Informationen gibt Joachim Kohring, Landesvorsitzender:
joachim.koehring@dgm.org.
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Sommerfest und Mitgliederversammlung

in Thiringen

Der Landesvorstand lud die Mitglieder des Landesverbandes
zum Sommerfest fiir den 26. August 2023 nach Gotha ein. Auf
dem Programm standen nach einem festlichen Mittagessen ein
Besuch des Tierparkes und anschlieBend die Mitgliederver-
sammlung. Wir waren ein kleiner Kreis mit zehn Gasten. Nach
dem Mittagessen im Hotel am Tierpark, ging es quer iber die
StraBe direkt in den Tierpark Gotha. Er ist nicht sehr groB, be-
herbergt aber viele Tiere, sowohl einheimische als auch exo-
tische, bis hin zum Tiger. Bei wunderschénem Sommerwetter
tat jedem der zweistiindige Spaziergang gut. Danach kehrten
wir zuriick in das Hotel, um unsere Mitgliederversammlung
durchzufiihren.

Zunichst trug der Landesvorsitzende den Bericht des Vor-
standes Uber die geleistete Arbeit in den vergangenen Monaten
vor. Dabei verwies er darauf, dass die Aufklarung und Informa-
tion iiber neuromuskulire Krankheiten sowohl in der Offent-
lichkeit als auch bei den Betroffenen, einen wichtigen Raum
einnimmt. Einen groBen Anteil an der Arbeit des Vereins leisten
die Kontaktpersonen. In mehr als 100 Gespréachen gaben sie
Auskunft zu Fragen der Hilfsmittelversorgung, zu Sozialleistun-

gen und zur Pflege. Durch unsere Mitarbeit in verschiedenen
Landesgremien gelingt es auch zunehmend besser, die Interes-
sen unserer Mitglieder im gesundheits- und sozialpolitischen Be-
reich zu vertreten. Auch im Jahre 2023 hat der Landesverband
eine Reihe von Veranstaltungen durchgefiihrt, um den Mitglie-
dern eine aktive Teilnahme am Vereinsleben zu erméglichen.
Leider mussten wir feststellen, dass Angebote zuriickhaltend
wahrgenommen wurden.

Im anschlieBend vorgetragenem Finanzbericht konnte auf eine
stabile Finanzierung unserer Arbeit verwiesen werden. Die Mit-
tel, die uns zur Verfiigung standen, wurden sparsam und effi-
zient verwendet und fiir satzungsgemiBe Zwecke ausgegeben.
Der Vorstand wurde einstimmig entlastet.

Mit weiteren Gesprachen bei Kaffee und Kuchen und auch eini-
gen Bierchen klang das Sommerfest aus.

Joachim Kéhring

Landesvorsitzender
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Neuwahlen in der ALS-Gruppe

Diagnosegruppen

Liebe Mitglieder der ALS-Gruppe in der DGM, in diesem Jahr stehen turnusgemaB die
Wahlen unserer Diagnosegruppe an. Folgende Kandidaten lassen sich zur Wahl aufstellen.

Kandidatenvorstellung in alphabetischer Reihenfolge

Doris Guschl
Bewerbung als Zweite Stellvertretende
Delegierte
Mein Name ist Doris Guschl, ich bin 58
Jahre alt und ich lebe in meiner Heimat-
stadt Miinchen. Mit dem Thema ALS
* wurde ich 1998 konfrontiert als mein Va-
ter daran erkrankte. Seit dieser Zeit hat sich in Forschung und
Wissenschaft eine Menge getan. Ich méchte in meiner Eigenschaft
als Beisitzerin dazu beitragen, dies weiter zu férdern und auszu-
bauen. Hierbei gilt es fiir mich, den Vorstand in allen Belangen
zu unterstiitzen und zu helfen. Véllig positiv liberrascht war ich
wieviel Geld bei der Ice Bucket Challenge zusammengekommen
ist. Seit diesem Jahr bin ich als Kontaktperson fiir ALS-Kranke in
Oberbayern titig. Ich wiirde mich freuen, wenn Sie oder lhr mir
euer Vertrauen und eure Stimme geben wiirdet.

Ingrid Haberland

Bewerbung als Stellvertretende Vorsitzende
Mein Name ist Ingrid Haberland. Seit
2004 bin ich Mitglied in der DGM und
setze mich seit dieser Zeit sehr fiir die
Belange von Menschen mit ALS und
deren Angehorige ein. Nachdem mein
Mann im Jahre 2003 an ALS verstorben war, leite ich seit 2004
den ALS-Gespréchskreis Hannover. Zurzeit unterstiitze ich die
ALS-Gesprichskreise in Osnabriick, Bremen und Bad Sooden-Al-
lendorf. Motiviert wurde ich durch den Wunsch meines Mannes,
mich aktiv in der ALS Arbeit einzubringen, um allen Beteiligten bei
der Diagnosebewiltigung ALS zu helfen. Sie fiihlen sich oft allein
gelassen und suchen Rat und Hilfe. Deshalb war es ein wichtiger
Schritt, dass 2017 die Diagnosegruppe ALS gegriindet wurde. Seit
der Griindung bin ich als Stellvertretende Vorsitzende titig. Gerne
méochte ich zusammen mit dem gesamten Vorstandsteam die er-
folgreiche Arbeit der ALS-Gruppe fortfiihren und bewerbe mich
wieder um die Position der Stellvertretenden Vorsitzenden. Im
Bundesvorstand der DGM war ich sechs Jahre titig und engagiere
mich im Landesverband Bremen-Niedersachsen unter anderem
als Schatzmeisterin und kann meine Erfahrung gut verkniipfen und
einbringen. Bitte schenken Sie mir Ihr Vertrauen. Vielen Dank.

Herbert Heinlein

Bewerbung als Stellvertretender Delegierter
Mein Name ist Herbert Heinlein und ich
wohne in Heide in Schleswig/Holstein.
Seit September 2004 bin ich Mitglied in
der DGM. Seit vielen Jahren leite ich den
ALS Gesprichskreis in ltzehoe. Seit der
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Griindung 2017 der ALS-Gruppe in der DGM engagiere ich mich
als Stellvertretender Delegierter. Gerne méchte ich die Arbeit im
Vorstand der ALS-Gruppe in der DGM fortsetzen. Es wiirde mich
freuen, wenn Sie unser Engagement schitzen und mir weiter lhr
Vertrauen schenken wiirden.

Lothar Petersohn

Bewerbung als Delegierter

Mein Name ist Lothar Petersohn, ich bin
73 Jahre als, seit iiber 50 Jahren verhei-
ratet und Vater von drei Kindern. 2013
wurde ich Mitglied der DGM. Seit der
Diagnose ALS bei meiner Tochter im Mai
2013 war ich in der ALS Selbsthilfegruppe in Berlin aktiv. Die Un-
terstiitzung in dieser Gruppe hat mir die Kraft gegeben, mit die-
ser Ausnahmesituation umzugehen. Auch nach dem Tod meiner
Tochter im August 2016 war ich weiter in der DGM aktiv. 2017
und 2020 habe ich mich fiir die Mitarbeit in der ALS Diagnose-
gruppe beworben und wurde als Delegierter gewahlt. Hiermit
bewerbe ich mich erneut um die Funktion als Delegierter.

Tatjana Reitzig

Bewerbung als Vorsitzende

Mein Name ist Tatjana Reitzig und wie
die meisten wissen, lebe ich in Berlin.
Seit dem Jahre 2002 beschaftige ich mit
dem Thema ALS, als ich in der eigenen
Familie mit ALS konfrontiert wurde. Ich
b|n seit 2004 Mitglied der DGM, seit 2010 Landesvorsitzende in
Berlin und seit 2017 Vorsitzende der Diagnosegruppe ALS. Die
Diagnosegruppe ALS wurde mit dem Ziel gegriindet, mehr in der
ALS Forschung, Pflege, Therapie, in Politik und Offentlichkeit zu
erreichen. Wir arbeiten bei diagnosespezifischen Veranstaltungen
zu ALS intensiv mit und organisieren oder unterstiitzen dabei. Im
Fokus dazu steht der Austausch untereinander und Menschen mit
ALS gut zu beraten und sich fiir sie einzusetzen. Dazu gehéren
insbesondere Themen zur Pflege oder der AuBerklinischen Inten-
sivpflege, um auf Versorgungsliicken in Politik und Offentlichkeit
hinzuweisen und die Versorgung und medizinische Betreuung fiir
Menschen mit ALS zu verbessern. In den letzten Jahren haben
wir ein teilweises Umdenken in gesundheitlichen Bereichen und
mehr Aufmerksamkeit in Politik und Offentlichkeit erreichen kon-
nen. Das wollen wir fortsetzen, Kontakte zur ALS-Forschung, in
die ALS Zentren und Politik ausbauen und weiter aktiv, wo ge-
wiinscht, in ALS-Gesprichskreise oder ALS-Veranstaltungen
einbringen. Um mehr Aufmerksamkeit auf die ALS zu lenken,
werden wir anregen, europaweite und internationale Kontakte
auszubauen. Aktionen zum Global Day of ALS helfen, mehr Auf-
merksamkeit zu erzielen. Das haben die Reaktionen auf unsere



letzten Aktivitdten gezeigt, insbesondere zum neuen Symbol der
Mohnblume. Zitat: ,,Mit der Bliite des Klatschmohns sind die Un-
wigbarkeiten der Natur verbunden, aber auch die Leuchtkraft,
die Betroffene nicht an ihrer Erkrankung verzweifeln lasst, die
Hoffnung, Mut und Kraft gibt. Gleichzeitig symbolisiert die Mohn-
blume die Verganglichkeit und erinnert an Betroffene, die den
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zum ,,March of Faces” fiillen die Banner der International Alliance
of ALS /MND. Dazu méchten wir weiterhin Impulse geben und
unterstitzen.

An dieser Stelle méchte ich mich persénlich bei allen bedanken,
die uns unterstiitzt haben und wiirde mich freuen, wenn Sie oder

Ihr mir weiterhin lhr/euer Vertrauen und Stimme, erneut als Vor-
sitzende der ALS-Gruppe bundesweit geben wiirdet.

Kampf mit der ALS verloren haben, dhnlich den Gefallenen der
vergangenen Kriege“. Unsere vielen Bilder von Menschen mit ALS

Wahl des Vorstands der ALS-Gruppe in der DGM

Bitte senden Sie Ihren Wahlschein (in einem ver-
schlossenen Umschlag) bis zum 15. Dezember 2023 an:
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM),

Im Moos 4, 79112 Freiburg.

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

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Vorsitzende und Delegierte [] Tatjana Reitzig
Auf dem (auBeren) Briefumschlag vermerken Sie bitte unbe-
dingt Ihren Absender, damit wir lhre Wahlberechtigung priifen
konnen. Zusendungen ohne Absender werden nicht gewertet.
Alternativ besteht die Mdglichkeit, den ausgefiiliten Wahlschein
zu scannen oder zu fotografieren und als Anhang an
info@dgm.org senden.

Kennzeichnen Sie lhre Wabhl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Vorsitzende ] Ingrid Haberland

Kennzeichnen Sie lhre Wabhl bitte mit einem Kreuz:
Delegierter [J Lothar Petersohn

Kennzeichnen Sie lhre Wabhl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretender Delegierter [0 Herbert Heinlein

Bitte fiigen Sie als Betreff ,Wahl ALS-Gruppe in der DGM* an
und nennen Sie in der E-Mail lhren Namen und lhre Adresse.

Kennzeichnen Sie lhre Wabhl bitte mit einem Kreuz:
Zweite Stellvertretende Delegierte [ Doris Guschl |

CMT /HMSN
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Aufstehhilfen MT-1

fur Muskelkranke

Anzeige

3. Fachsymposium: CMT/HMSN —
Wie junge Betroffene, Eltern und Altere
die Krankheit bewdaltigen kénnen

* mobile Aufstehhilfen
o Sitzhub
bis max. 98 cm

 Sonderanfertigungen

Am |. September 2023 haben sich gut 75 CMT-Erkrankte und ihre Angeho-
nach MaB3

rigen in Hohenroda eingefunden, um sich auszutauschen und neueste Infor-
mationen zu ,,CMT/HMSN" zu erhalten. Teilgenommen haben auch jlingere
Betroffene. Dies zeigt, dass die CMT alle Altersschichten betrifft und eine sehr
heterogene Erkrankung ist.

FR

REHAE

Der anwesende CMT-Vorstand — Vorsitzender Prof. Ingolf Pernice, sein Stell-
vertreter Franz Sagerer sowie die stellvertretende Delegierte Petra Hatzin-
ger — begriiten die Teilnehmenden herzlich. Der Delegierte Dr. J6rg Hartwig
Bank musste aus gesundheitlichen Griinden leider kurzfristig absagen. Hel-
mut Pietschmann stellte sich als neues Mitglied im Kreis der Organisatoren
den Teilnehmenden vor. |hm ist es wichtig, dass wir uns als Betroffene sicht-
bar machen, z.B. mit dem Eintrag ins CMT-Register, damit die Wissenschaft

Franz RoseleroHa

Zum Dorfteich 6 | 29576 Barum

T 05806-980030 | FR-Reha@t-online.de
www.franz-roeseler-ohg.de
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Heilungsmoglichkeiten erforscht. Die
Vortragsreihe wurde von Dr. Karsten
Kummer - Oberarzt Neurologie der
Immanuel Klinik Ridersdorf — eréffnet.
Er berichtete, online aus Kanada zuge-
schaltet, Uber den aktuellen Stand zur
genetischen Zuordnung. Weltweit leben
ca. drei Millionen Menschen mit CMT.
Verantwortlich dafiir sind ca. 120 Gene.
Anschaulich berichtete er tiber die Klassi-
fikation der CMT-Formen und zeigte auf,
wo die Nerven erkranken. Aktuelle Gen-
tests umfassen eine zunehmend gréBere
Anzahl an Genen. Noch immer gibt es
Erkrankungsformen, die nicht genetisch
nachgewiesen werden konnten.

Thematisch hieran anschlieBend berichtet
Dr. Helena F Pernice, Charité Berlin, tiber
das internationale CMT-Treffen im Juni in
Paris. Im Muskelreport 03 2023, Seite
35ff ist hierliber bereits ein Artikel ver-
offentlicht worden. Interessant ist, dass
das Treffen von Patientenorganisationen
initilert wurde und unter internationaler
Beteiligung stattfand. Die Erkenntnisse
internationaler Wissenschaftler wurden
hier ausgetauscht. Es ist eine Fortflihrung
des Austauschs als Zusammenschluss mit
Teilnehmenden aus der EU und der USA
geplant. Warten wir ab, ob die Pharma-
industrie diese Ansitze finanziell férdern
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und eigene monetire Ziele zum Gemein-
wohl zuriickstellen wird. Der erste Ver-
anstaltungstag fand bei gewohnt gutem
Abendessen und anschlieBendem Erfah-
rungsaustausch seinen Ausklang.

Die Rhon begriiite uns am Samstag mit
einem typischen Morgen. Die tiefhin-
genden Wolken wurden schnell von der
Sonne vertrieben. (BILD)

Zum Thema Krankheitsbewaltigung unter
psychologischen Gesichtspunkten fiihrte
uns am Samstag der Online-Vortrag von
Dr. Moritz Metelmann, Uniklinikum Leip-
zig. Fur CMT-Erkrankte existieren keine
speziellen wissenschaftlichen Testreihen
oder Behandlungsmethoden. Wie bei vie-
len anderen Erkrankungen ist die aktuelle
Lebenssituation des Betroffenen maB-
gebend. Jeder geht mit der Erkrankung
anders um. Vielfach wird die Erkrankung
erst mit fortgeschrittenen Symptomen
erkannt und diagnostiziert. Wichtig ist es,
andere Bezugsgruppen wie z. B. die Fami-
lie, Sozialarbeitende, Lehrerinnen und
Lehrer fiir das Krankheitsbild zu sensi-
bilisieren und zum achtsamen Umgang
miteinander aufzufordern. Jungen Be-
troffenen sollte friih eine psychologische
Betreuung angeboten werden, da sie sich
zusitzlich zu den Herausforderungen des
Erwachsenwerdens mit der Krankheits-
bewiltigung auseinandersetzen miissen.

Nach dem Vortrag teilte sich das Audito-

rium in drei Themenbereiche auf:

* Psychologie fiir CMT-Patienten in der
Praxis mit Dr. Metelmann

* CMT und Familienplanung mit
Dr. Timmer, Humangenetik, Dresden

e Unterstiitzung durch Mobilitatshilfen
mit Franz Sagerer.

Entspannt ging es nach einer kurzen Me-
ditationsiibung mit Franz Sagerer zum
Bericht der DGM-Hilfsmittelberaterin
Sybille Metzger. Sie referierte lber ihre
Erfahrung zum Finden und Beschaffen
der geeigneten Hilfsmittel. Wichtig ist,
dass vor der Verordnung des Hilfsmittels
mit dem Betroffenen abgestimmt wird,
welches Hilfsmittel fiir ihn geeignete ist.
Fir den Kostentrager ist es hilfreich, kurz
zu beschreiben, warum und in welcher
Lebenssituation das Hilfsmittel unter-
stitzt. Auf die Beratung und Unterstiit-
zung durch die DGM wurde hingewiesen.
Der Seminartag wurde mit drei Ge-
sprachskreisen mit sehr unterschied-
lichen Themen beendet. Hier stand der
personliche Erfahrungsaustausch im Vor-
wdergrund. Der Sonntag begann sehr
entspannt mit einer Ubung nach Feld-
enkrais mit Larissa Baehn. Den letzten
Vortrag des Symposiums hielt Dr. Andrea
GangfuB, Padiatrische Neurologie Essen.
Sie stellte uns beispielhaft die Diagnostik
und Behandlung von zwei Jugendlichen in
ihrer Praxis vor. Die genetische Beson-
derheit war hier, dass die Eltern entfernt
miteinander verwandt sind.

Den Abschluss bildete der Meinungsaus-
tausch zum Symposium. Das Symposium
wurde sehr positiv beurteilt. Bei strah-
lendem Sonnenschein traten die Teilneh-
menden ihre Heimreise an und so zeigte
sich die Rhon wieder von ihrer besten
Seite. Wir sehen uns im ndchsten Jahr
wieder in Hohenroda, versprochen!

Katharina Schachner
und Helmut Pietschmann



Erfolgreiche zweite Kollagen-VI Fachtagung
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Nach der ersten Kollagen-VI Fachtagung
2022 war die Begeisterung grof3 und es
war klar, dass es ein néachstes Treffen ge-
ben wird. Uber 100 Teilnehmende aus
Deutschland, der Schweiz, Ungarn und
Osterreich haben sich daher wieder in
Leimen getroffen. Spannende Vortréige
sowie herzliche und personliche Ge-
spriache in den Pausen erwarteten uns.

Prof. Julian GroBkreutz aus Liibeck refe-
rierte liber die Voraussetzungen fiir Wirk-
samkeitsstudien bei muskularen Erkran-
kungen. Er bot den Teilnehmenden auch
gleich die Gelegenheit, sich fiir eine Pilot-
studie mit physiotherapeutischem As-
sessment einzutragen. Gerd Klier, Fach-
anwalt fur Arbeits- und Sozialrecht, in-
formierte uns zu Themen im Schwer-
behindertenrecht, die Merkmale “G”
und “aG”, sowie daraus resultierende
Besonderheiten im Arbeitsrecht. Die
Physiotherapeutin Petra Mann gab da-
nach wichtige Tipps, um Stiirze zu ver-
meiden, zeigte Arten von Transfers und
stellte uns verschiedene Arten von Or-
thesen vor. Prof. Janbernd Kirschner aus
der Uniklinik Freiburg stellte allgemein-
verstindlich die Moglichkeiten der Gen-
therapie neuromuskulédrer Erkrankungen
dar. Eine besondere Bedeutung fiir uns
hatte der Vortrag von Franziska Haarich.
Sie setzt in Liibeck nach dem unerwar-
teten Tod von Prof. Jeanette Erdmann
ihre Arbeit an Kollagen-VI fort, wofiir
sie von uns besonders geehrt wurde.
Sehr erfreulich war es auch, dass Prof.

Carsten Bonnemann (Duchenne-Erb-
Preistrager der DGM 2022), erneut aus
den USA angereist war. Er gab uns auf-
grund der aktuellen Fortschritte in der
Kollagen-VI Forschung Zuversicht und
beantwortete geduldig alle Fragen. Dr.
Urs Kleinholdermann stellte Ergebnisse
eines von der Kollagen-VI Community
entwickelten Fragebogens vor. Weil er
nach Prof. Erdmanns Tod die von ihr
aufgebauten Angebote der Community
weitergefiihrt hat, gilt ihm ebenfalls unser
besonderer Dank. SchlieBlich erlduterte
Dr. Felix Marbach vom Uniklinikum Hei-
delberg detailliert, aber gut verstindlich
die Bedeutung gendiagnostischer Be-
funde.

Nach den Vortriagen gab es die Gele-
genheit, sich in kleineren Gruppen von
Betroffenen gegenseitig zu beraten. Un-
ter anderem fand die Gruppe um Jana
Zimmermann zu seelischer Gesundheit
groBBen Zuspruch. Fiir die Kinderbetreu-
ung war durch zwei Betreuer und viele
Spiele gesorgt und es wurden viele neue
Freundschaften geschlossen.

Aufgrund des groBen Elans der Commu-
nity stellten wir in Leimen den Antrag auf
eine eigene Diagnosegruppe an die DGM.
Uber die mittlerweile erfolgte Einrich-
tung dieser Diagnosegruppe sind wir alle
sehr gliicklich.

Auch wenn Prof. Jeanette Erdmann die-
ses Jahr nicht mehr an unserer Seite sein

konnte, war sie in unseren Gedanken im-
mer mit dabei. Sie wire sicher stolz auf
unsere stetig wachsende Community und
das Gemeinschaftsgefiihl.

Wir danken Familie Metter und Susan-
ne Hochstetter von der DGM fiir die
tolle Organisation der Tagung. Alle wa-
ren sich einig, dass dies nicht die letzte
Kollagen-VI Fachtagung gewesen sein soll.
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Wabhlen in der neuen Col-VI-MD-Gruppe in der DGM

Liebe Betroffene der Col-VI-Muskeldystrophie,

im Anschluss an oben genannte zweite Fachtagung zur Kollagen-
VI-Erkrankung im September 2023 hat der Bundesvorstand der
DGM der Einrichtung einer eigenen Col-VI-MD-Diagnosegrup-
pe zugestimmt. Die Diagnosegruppe wird es uns erméglichen,
uns besser zu vernetzen und gemeinsame Aktivititen zu orga-
nisieren. Nun gilt es, einen Vorstand hierfiir zu wihlen, damit
wir moglichst bald mit der inhaltlichen Arbeit beginnen kénnen.
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Der Vorstand wird aus einem/ einer Vorsitzenden sowie einem/
einer Stellvertretenden Vorsitzenden bestehen und soll ab
Mirz 2024 seine Arbeit aufnehmen. Zudem kénnen wir eine/n
Delegierte/n sowie Ersatzdelegierte wahlen lassen.

Wir bitten darum jeden Interessierten, sich hierfiir bis zum Ende
des Jahres 2023 iiber muskelreport@dgm.org mit einer kurzen
Vorstellung (800 Zeichen) zu melden. Die Wahl erfolgt dann
per Briefwahl nach der Kandidatenvorstellung im Muskelreport
Mitte Februar 2024. [

Wahlergebnisse der FSHD-Gruppe in der DGM

Vorsitzende: Marion Haase
Stellv. Vorsitzende: ~ Birgit Rosson
Delegierter: Hans-Herbert Langer

Stellv. Delegierte (1): Bine Haase
Stellv. Delegierter (2): Christoph Kiisell
Stellv. Delegierter (3): Roland Sattler
Stellv. Delegierte (4): Julia Theek
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Wir wiinschen den Engagierten viel Erfolg
und Freude bei ihrer Arbeit!

Fachtagung der Diagnosegruppe LGMD ,Wege in die Zukunft”

©Sibylle und Roland Ersing
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40 Teilnehmerinnen und Teilnehmer fanden sich in der Manfred-
Sauer-Stiftung in Lobbach ein, um gemeinsam in Vortriagen und
Angeboten neue Impulse rund um das Thema LGMD/Glieder-
girteldystrophie zu erhalten und Kontakte zu kniipfen. Das
gemeinsame Abendessen bot Gelegenheit fiir ein erstes Ken-
nenlernen und die Willkommensenergie sowie der laue Abend
luden zu einem ausgelassenen Rolli-Kraftemessen auf dem haus-
eigenen Rolliparcours und der Rennstrecke ein.

Der 26. August 2023 begann wissenschaftlich und vielverspre-
chend mit einem Vortrag zur ,,Zukunft der Genforschung“ von



Dr. med. Elisabetta Gazzerro. Die Oberidrztin der Hochschul-
ambulanz an der Berliner Charité fasste die Erfolge, Zukunfts-
plane und Herausforderungen der aktuellen Forschung duBerst
Ubersichtlich und verstandlich zusammen. Im Fokus stand dabei
die bASKet-Studie, welche im Juli 2024 starten soll. Sponsor der
Studie ist die Charité, verantwortlich ist Prof. Simone Spuler.
Die bASKet-Studie verfolgt das Ziel, die Sicherheit und Wirk-
samkeit des Prinzips der Genreparatur bei Gliedergiirteldystro-
phien zu untersuchen. Hierbei werden Muskelstammzellen von
Betroffenen in einem standardisierten Verfahren isoliert, eine
exakte Gen-Editierung durchgefiihrt und in den Muskel wieder
injiziert. Dr. Gazzerro stellte die aktuelle Planung der Studie vor
und zeigte auf, wie fiir die Sicherheit bei der Anwendung gesorgt
wird. Die Zellherstellung wird unter arzneimittelgerechten
Herstellungsverfahren in einer dafiir zertifizierten Firma durch-
gefiihrt. Die Erarbeitung der notwendigen Herstellungsschritte
geschieht in enger Abstimmung, u.a. in einem sogenannten Pilot-
Labor der Universitit. Ein wichtiger Schritt fiir die Studie sei zu-
dem die Analyse der ,,Off-target” Gen-Editierung. ,,Off targets*
sind Sequenzen, die den angezielten, zu reparierenden DNA-
Sequenzen sehr dhnlich sind. Wiirde man die ,,off-targets* nicht
ausschlieBen, kénnten diese miterkannt und -verandert werden
und so unter Umstinden andere Krankheiten ausldsen, erklar-
te Dr. Gazzerro. Die Reinheit der Muskelstammzellpopulation
aus den Biopsien der Patienten seien ebenso wichtig und wiirde
mit dem patentierten Verfahren erreicht. Ebenfalls wird daran
gearbeitet, ob und wie die Gen-Reparatur aber auch direkt im
menschlichen Korper stattfinden kann. Dazu werden Lipidnano-
partikel als Transportvehikel erforscht, welche intravends ver-
abreicht werden kénnen. Zur besseren Ubersicht der aktuellen
Forschung, klarte Dr. Gazzerro Uber die verschiedenen Ansitze
der Genforschung auf und beleuchtete die entsprechenden Vor-
und Nachteile, beispielsweise im Vergleich zur Genersatzthe-
rapie.

Deutlich wurde auch die Relevanz des suMus-Projekts fiir die
bASKet-Studie. SuMus ist eine digitale Plattform, welche die
genaue Messung der Muskelkraft und des Krankheitsverlaufs
ermoglicht und objektiv vergleichbar macht. Gleichzeitig unter-
stlitzt suMus die Patienten bei ihrem Training und optimiert die
individuelle Krankengymnastik. Durch das Projekt konnte die
Messung des Erfolgs der Gentherapie unterstiitzt werden. An
dem Projekt interessierte Patienten kénnten sich gerne weiter-
hin melden. Der Vortrag und der anschlieBende Austausch mit
Dr. Gazzerro wurden mit groBem Interesse angenommen.

Zum Thema Gesund in die Zukunft konnten wir neben interes-
santen Informationen zum Yoga im Sitzen auch ausprobieren,
wie sich eine Yogastunde anfiihlt: Der Referentin Vanessa Stof3
gelang es, eine Yoga-Einheit zusammenzustellen, die sowohl fiir
die Fitten unter uns geeignet war, aber auch mit umfangreichen
Einschrankungen ein interessantes Erlebnis bot.

Diagnosegruppen
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Nachmittags gab es von Ben Ludwig von der Firma Bemotec
umfangreiche Informationen zum Individualumbau von Sesseln
und Sofas. Die Liftfunktion erméglicht es Personen, die von ei-
ner gewohnlichen Couch nicht mehr aufstehen kénnen, diese
auf eine Hohe zu fahren, die ihnen das Aufstehen erleichtert.

AnschlieBend folgte zum Thema ,,In Zukunft mobil* ein umfas-
sender Uberblick iiber die Moglichkeiten des Fahrzeugumbaus
von unkomplizierten Kleinlésungen iber Rollstuhlverladesy-
steme bis hin zum Fahren mit SpaceDrive. Die Finanzierungs-
moglichkeiten eines Umbaus wurde dargestellt und es gab die
Méglichkeit, verschiedene Umbauten in der Tiefgarage anzu-
schauen und Fragen an den Vortragenden Daniel Weber von der
Firma Paravan zu stellen. Fragen nach Moglichkeiten bei einem
bestehenden Umbau, der den eigenen Bediirfnissen nicht mehr
entspricht, Finanzierung von Umbauten bei schon élteren Fahr-
zeugen und Lésungen fiir Mitfahrer wurden kompetent und in-
dividuell beantwortet.

Wie immer waren auch die Austausch- und Gesprachsgruppen
sehr beliebt und boten in kleinerem Rahmen die Gelegenheit,
Kontakte zu kniipfen, Erfahrungen auszutauschen und von den
umfangreichen Erfahrungen der anderen Teilnehmenden zu
profitieren.

Der Samstag wurde mit dem Thema "innere und duBere Bar-
rieren" abgerundet. Kathi Maier berichtete uns in einem span-
nenden Erfahrungsbericht iiber ihre verschiedenen Reisen mit
Rollstuhl, rund um die ganze Welt. Oft sind es nicht die Barrie-
ren, die uns tatsdchlich entgegenstehen, sondern die Hiirden in
unserem Kopf, die uns tatsichlich daran hindern, unsere (Rei-
se-)Traume zu verwirklichen. Im interaktiven Austausch kamen
auch Hilfsmittel zur Sprache, die auf Reisen zweckmaBig sind
oder unkonventionelle Méglichkeiten, ein Hilfsmittel unbescha-
det auf einer Flugreise durch die Welt zu transportieren.

Der 27. August begann mit einem Uberblick durch Gabi
Boettcher lber die verschiedenen Arten von Ergotherapie und
die Moglichkeiten, die Praxen anbieten. Insbesondere kam auch
die den meisten unbekannte psychisch-funktionelle Ergothera-
pie zur Sprache, die unterstiitzend in vielen Bereichen wirken
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kann. Praktische Beispiele wie das Ablenkungsalphabet veran-
schaulichten die Moglichkeiten, die diese Therapieform bietet.
Erganzend wurden auch die Themen Heilmittelverordnung und
Beatmung aus dem Erfahrungsschatz von Frau Boettcher be-
sprochen.

Elisa Holla gab uns zum Thema , Netzwerken fiir die Zukunft*
einen Uberblick iiber die Arbeit der JungeDGM und stellte sie
uns in einem kurzen aber gehaltvollen Vortrag vor.

Als Highlight stellte sich die Hilfsmittelvorstellung des Scewo
BRO heraus. Nach einer kurzen Einfiihrung durch Rene Stephan
von der Firma Scewo und Beantwortung aller Fragen ging es ans
Ausprobieren, und wir konnten den Rollstuhl mit der Méglich-
keit, Treppen zu Giberwinden, ausprobieren. Die Luft hielten wir
alle an, als der Berater einen jungen Mann bat, mitten auf der
Treppe aufzustehen und auf dem FuBbrett zu stehen.

Q. Internationaler LGMD-Tag

Auch das diesjéhrige Onlinetreffen zum internationalen LGMD-
Tag war wieder ein voller Erfolg. Am |13. Oktober 2023 trafen
sich rund 70 Teilnehmende in einem virtuellen Meeting. Sieben
Vortragende referierten zu spannenden und interessanten The-
men.

Die Veranstaltung startete mit einer Diskussion iiber politische
Hirden in Sachen Forschung zu Muskelerkrankungen. Prof. Dr.
Simone Spuler, Arztin und Forscherin auf dem Gebiet Muske-
lerkrankungen, und Constantin Grosch, DGM-Bundesvorstand
und Landtagsabgeordneter in Niedersachsen, lieferten sich eine
hitzige Debatte. Herausgekommen ist allerdings, dass sie beide
den gleichen Standpunkt vertreten: Es braucht eine gute finanzi-
elle Grundlage fiir die Forschung und die Antragstellung auf For-
derungen kostet sehr viel Zeit und Geduld. Die Sicherheit, dass
das Geld gut investiert wird, benétigt zwar genaues und griind-
liches Abwagen, doch wo befinden sich die Grenzen des Not-
wendigen und Sinnvollen gegeniiber dem ,,zu viel“? Eine Lésung
fur Grosch besteht darin, mehrere kleinere Forschungsprojekte
zu einem groBeren Paket von Projekten zu biindeln, um sozu-
sagen mehrere Fliegen mit einer Klappe zu schlagen. Weiter
ging es mit einem medizinisch-wissenschaftlichen Vortrag von
Prof. Spuler. Die Grundlagenforschung habe in den letzten Jah-
ren groBe Fortschritte gezeigt und so sei eine sonnige Aussicht
hinter den Wolken in Sicht. Derzeit sind zwei vielversprechende
Studien geplant.

AnschlieBend veranstaltete Kathi zur Auflockerung ein Quiz:
Gratulation an die Gewinnerinnen, sie kénnen sich tber lustige
Knet-Gummi-Bille freuen.

Die selbst von LGMD?2a betroffene Diana Schmidt sprach in ih-

rem Vortrag liber die Wichtigkeit von Kraftquellen im Leben.
Da sie selbst Erfahrungen mit der Diagnose und dem Krank-
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Angefiillt von den vielen Eindriicken machten sich die meisten
Teilnehmenden nach dem Mittagessen wieder auf den Heim-
weg, andere verlingerten ihren Aufenthalt in der funktionalen
Manfred-Sauer-Stiftung.

Die Riickmeldungen zu diesem sehr gehaltvollen Wochenende
waren durchweg positiv und so bleibt nur ein Problem: Wie
sollen wir diese Veranstaltung, die in sich wirklich stimmig war,
im nachsten Jahr noch toppen? Wir versprechen: wir tun unser
Bestes!

Euer Orga-Team
Bericht: Elisa Holla und Gabi Boettcher

heitsverlauf gemacht hat, weiB sie, wie schwierig die Umstinde
fir Betroffene sein kénnen. Die Haltung zu und Sichtweise auf
diese Umsténde zu gestalten, auch wenn dies sehr anspruchsvoll
sein kann, ist fiir sie wichtig. Zudem sei es hilfreich, in Erinne-
rung zu behalten, dass die Krankheit nur ein Teil von uns selbst
ist und dass wir uns nicht ausschlieBlich iber unsere Krankheit
definieren miissen.

Ein Fokus des diesjahrigen Treffens war, die Bedeutsamkeit der
internationalen Zusammenarbeit zu betonen. Zuerst stellte Me-
lanie Bordes die franzdsische LGMD-Gemeinschaft ,,Groupe
D’Intérét LGMD* (GI-LGMD) vor. In dieser Gruppe sind insge-
samt zwolf Ehrenamtliche engagiert, die die LGMD-Patienten
und LGMD-Patientinnen in ganz Frankreich miteinander ver-
netzen und eine Anlaufstelle bieten. Die Gemeinschaft ist auch
auf Facebook und X (Twitter) vertreten. Es wird jahrlich ein
umfassender Bericht verodffentlicht, in dem neue Informationen
bekannt gemacht werden.

AnschlieBend stellte sich Alexandra Leijenhorst von der nieder-
landischen LGMD-Gemeinschaft ,,Stichting SpierKracht/LGMD
CAB* vor. Sie ist auBerdem Mitglied des LGMD-Community-
Advisory-Bord. Dieser Zusammenschluss kiimmert sich um
Empfehlungen und Wiinsche von LGMD-Betroffenen an die
Pharma-Industrie. Sehr wichtig ist ihnen, Gesichter hinter der
Krankheit zu zeigen. So soll die Motivation, in Forschung zu
investieren, unterstiitzt werden und die Perspektive der Be-
troffenen sichtbarer gemacht werden. Der Sohn von Alexandra
Leijenhorst z.B. hat die Chance bekommen, eine Therapie aus-
zutesten, und diese hat tatsichlich geholfen, seine Muskelkraft
wieder zu verbessern.

AbschlieBend hat Hannah Zuckermandel die JungeDGM vorge-
stellt. Diese gibt es seit 2016 und setzt sich fiir die Interessen



der jiingeren Generation in der DGM ein. Sie sorgt dafiir, dass
sich junge Mitglieder gut informieren und vernetzen kénnen.
Mit der JungeDGM wurde schon viel erreicht: ein reduzierter
Mitgliedsbeitrag fiir junge Leute und viele neue Angebote. So
finden monatlich online-Treffen statt und es gibt Spieleabende
und Teens-Treffs. Ein Highlight bei der JungeDGM sind die ge-
meinsamen Wochenenden die ca. einmal pro Jahr veranstaltet
werden. Das nichste Event findet von 22. bis 24. Marz 2024 in
Hannover statt. Bei Interesse und weiteren Fragen sollten Sie
unbedingt eine E-Mail an die junge.dgm@dgm.org schreiben.

Aktivenkreis-Arbeitswochenende
zum Thema Vernetzung

Wihrend andere in der (wohlverdienten) Sommerpause sind,
hat sich der Aktivenkreis der MMOD-Gruppe vom 28. bis 30.
Juli 2023 in Essen getroffen. Beherbergt wurden wir dieses Mal
vom inklusiven Tagungshotel Franz, welches uns einen wun-
derbaren Rahmen fiir unsere Arbeit bot. Das Hotel beschiftigt
viele Mitarbeitende mit Behinderungen, somit ist auch die Bar-
rierefreiheit kein groBes Thema mehr. Untergebracht in roll-
stuhlgerechten Zimmern und gut versorgt, konnten wir uns voll
und ganz dem Thema ,Vernetzung“ widmen.

Mithilfe von unterschiedlichen Moderations-Techniken niher-
ten wir uns dem komplexen Thema. Mittels Brainstorming
sammelten wir unsere ersten Assoziationen. Wir beschrie-
ben die unterschiedlichen Arten von Netzen und arbeiteten
die wesentliche Funktion des Netzes heraus: Es geht um die
Verbindung und Verkniipfung von Menschen, Organisationen
und Ressourcen zum gegenseitigen Austausch, zur Unterstiit-
zung und Kooperation. Im niachsten Schritt beschiftigte uns
die Frage nach dem Inhalt unseres Netzes: wir teilen Informa-
tionen, Kompetenzen, Wissen — kurzum: unsere Ressourcen
— miteinander und mit anderen. Dieses Teilen geschieht liber
unterschiedliche Wege der Kommunikation: verbal, digital und
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Nach diesem langen, aber informationsreichen und hoffnungs-
bringenden Abend denke ich, dass wir alle etwas zuversicht-
licher in die Zukunft blicken kénnen. Auf der ganzen Welt wird
immer mehr an Muskelerkrankungen geforscht und auch trans-
nationale Vernetzung lasst die LGMD-Community erstarken.
Ein besonderer Dank gilt den Organisatoren und Organisato-
rinnen des Events.

Julius Kitzbichler

.

schriftlich. Immer geht es jedoch um Beziehungen untereinan-
der. Wichtig war fiir uns auch die Frage nach den Zielen und
konkreten Projekten: Einerseits geht es darum, eine Lobby zu
bilden, um unsere Anliegen besser vertreten zu kénnen (z.B.
gegeniiber Kostentragern), andererseits um die Umsetzung von
Projekten wie der Erstellung von Podcasts, Flyern, der Website
sowie der Veranstaltung von regelmaBigen Fachtagungen.

Nachdem diese erste Vorarbeit getan war, konnten wir das gan-
ze konkret auf die Arbeit der MMOD (ibertragen. So konnten
wir im Laufe des Wochenendes einen MaBBnahmenplan fiir 2023
/2024 herausarbeiten. Hierin halten wir die anstehenden und
geplanten Projekte fest. Wir wollen weiterhin Podcasts aufneh-
men, um Uber verschiedene Themen zu informieren (geplant
sind z.B. Hilfsmittel, Wohnraumanpassung, Assistenzhunde und
Stiftungen). Unsere bestehenden Angebote wie der monatlich
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stattfindende Online-Gesprachskreis sowie die jéhrlich statt-
findende Fachtagung wollen wir weiter fortsetzen. Hierbei ist
es uns auch ein Anliegen, noch mehr in Kontakt mit den Mit-
gliedern der MMOD zu kommen, um zu verstehen, welche
Themen sie bewegen. Darum planen wir die Durchfiihrung ei-
ner Mitgliederumfrage mit dem Ziel der besseren Vernetzung
z.B. von Menschen mit der gleichen, sehr seltenen Diagnose.
Gewisse Projekte miissen regelmaBig aktualisiert werden, unse-
re Kontaktpersonen méchten und miissen geschult werden, die
Kontaktdaten im Flyer miissen aktualisiert werden und es muss
sich in die Funktionsweise der neuen DGM-Website hineingear-
beitet werden.

Also kénnen wir festhalten: es gibt viel zu tun, packen wir es an!
Die Arbeit des Aktivenkreises der MMOD ist vielfdltig. Dieses
Netz lebt davon, dass Menschen bereit sind, ihre Zeit und ihre
Kompetenzen zu investieren. Darum freuen wir uns besonders,
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wenn es noch weitere Personen gibt, welche sich aktiv mit ein-
bringen moéchten! Es findet sich fiir jeden etwas. Und je mehr
Knotenpunkte das Netz hat, umso stabiler wird es.

Neben aller Arbeit soll jedoch nicht vergessen werden, dass so
ein gemeinsames Arbeitswochenende auch immer eine gute
Gelegenheit zur zwischenmenschlichen Vernetzung ist: Der
Austausch von Betroffenen untereinander ist unendlich wert-
voll, und wir hatten auch an diesem Wochenende wihrend der
Pausen und gemeinsamen Mabhlzeiten gute Gelegenheit dazu.

Kurzum: es war wieder ein erfolgreiches Arbeitswochenende,
welches uns allen gezeigt hat, wie wichtig es fir uns ist, gut mit-
einander und mit anderen vernetzt zu sein.

Vanessa Schirge

Interdisziplindrer Tag des entzindeten Muskels —
Journée Interdisciplinaire du Muscle Inflammatoire (JIMI)

Der JIMI fand in StraBburg am 22. September 2023 zum
4. Mal — und zum ersten Mal in Kooperation mit deutschen
Neurologen, Rheumatologen, Internisten, Kinderarzten, Neuro-
pathologen und Biologen, sowie Vertretern von Patientenorga-
nisationen — statt. Am 2|. September erfolgte ein ,Vor-Treffen®,
dessen Vortrage sich in erster Linie an Nachwuchsforschende
richteten. Danach versammelten sich alle zu einem gemein-
samen Abendessen und Miteinander. Freitagmorgen wurden die
Teilnehmenden von den Organisatoren Prof. Benveniste, Prof.
Stenzel und Dr. Meyer begriiBt. Im Anschluss prasentierten die
Referierenden aus Frankreich und Deutschland ihre Vortrage
mit ausreichend Zeit fiir Fragen und Diskussionen:

|. ,,Pediatric overlap myositis" —
Laurye-Anne Eveillard

2. ,,Review of the literature: Landmark articles
in inflammatory musclepathology in 2023" —
Alain Meyer

3. ,,About a series of cases: antisynthetase syndrome
with interstitial lungdisease and muscle weakness
treated by rituximab" —

Udo Schneider

4. , Antifibrotic drugs for ILD in connective
tissue disorders and myositis"
Yurdagul Uzunhan
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5. ,,About a case: Myositis + Myasthenia Gravis +
Myocarditis during ICl, treatedby eculizumab"
Tobias Ruck

6. ,,Role of cellular senescence in IBM"
Christopher Nelke

7. ,About a case: EBV infection and myositis"
Benjamin Fournier, Paris

8. ,,Proteomics in myositis with the example of
PM-Mito/IBM"
Andreas Roos und Werner Stenzel

9. ,,COVID induced myositis pathological aspects
and presentation of singlecases" —
Werner Stenzel und Anne Schédnzer

10.,,Dysphagia during myositis*
Bendix Labeit

AbschlieBend stellten die Patientenvertreterinnen und -vertreter
aus Frankreich und Deutschland ihre Organisationen und die in-
ternationale Zusammenarbeit verschiedener Myositis-Gruppen /
Organisationen vor.

Silke Schliiter
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Workshop ,Resilienz & diverse Formen
des Krankheitsbildes”

v.l.n.r.: Manfred Romer, Wolfram SchultheiB, Silke Schliter, Stefanie
SproB, Jessica Diedrich, Heinrich Winkelhaus, Michael Jehne, Thorsten
Schliter

Vom 6. bis 8. Oktober 2023 fand im Best Western in Géttingen
die erste Kontaktpersonenschulung der Myositis-Gruppe statt.
Diese wurde von der Vorsitzenden Silke Schliiter organisiert
und moderiert. Unter den Teilnehmenden waren die drei neu-
en Kontaktpersonen der Myositis-Gruppe Wolfram Schultheif3,
Manfred Rémer und Thorsten Schliiter. Freitagabend fanden
sich alle zur Vorbereitung des Raumes und zum gemeinsamen
Abendessen ein. Hauptbestandteil der Veranstaltung war der
Workshop zu den Themen ,Resilienz & diverse Formen des
Krankheitsbildes®, zu denen Stefanie SproB3 und Prof. Dr. Jens
Schmidt als Referierende eingeladen worden sind.

Am 7. Oktober wurde mit dem Resilienz-Workshop ,,Stark in
den Tag — Training fiir den Krisenmuskel“ gestartet. Dieser bot
den Teilnehmenden nicht nur eine wertvolle Plattform fiir den
personlichen Austausch, sondern auch eine tiefgreifende Ein-
fiihrung in das facettenreiche Thema der Resilienz. Resilienz
bezeichnet die Fahigkeit eines Individuums, Krisen zu bewiilti-
gen und diese als Anlass fiir Entwicklungen zu nutzen. Es han-
delt sich um eine innere Widerstandskraft, die es Menschen
ermoglicht, trotz widriger Umsténde und Rickschlige gesund
zu bleiben und sich weiterzuentwickeln. Resilienz ist nicht auto-
matisch angeboren, sondern kann im Laufe des Lebens erlernt
und gestirkt werden. Unter der Leitung von Stefanie SproB,
einer authentischen und fachkundigen Referentin zum Thema,
wurden die vielschichtigen Bausteine und Methoden der Resili-
enz detailliert vorgestellt und erértert. Einige der vorgesteliten
Methoden zum Resilienztraining beinhalteten Starkenfindung,
Achtsamkeitstraining, das Fiihren eines Dankbarkeitstagebuchs,
das Erlernen von Probleml6sungsstrategien und die Pflege so-
zialer Kontakte. Dabei wurde besonderer Wert daraufgelegt,
die Relevanz von Resilienz fiir die individuelle Lebensplanung
hervorzuheben. Die Teilnehmenden konnten zudem wertvolle
Einblicke gewinnen, wie Resilienz sie in ihrem Engagement fiir
Menschen, die von Myositis betroffen sind, und deren Angehé-
rige starken und unterstiitzen kann. Dieser Workshop war nicht

Prof. Jens Schmidt, Manfred Romer, Wolfram SchultheiB, Silke Schliter,
Jessica Diedrich, Michael Jehne, Heinrich Winkelhaus

nur eine Gelegenheit zur Weiterbildung, sondern auch ein in-
spirierendes Erlebnis, das die Bedeutung von Resilienz im Alltag
und im Umgang mit Herausforderungen unterstrich.

Prof. Dr. Jens Schmidt, Neurologe an der Immanuel Klinik
Riidersdorf — Universitétsklinikum der Medizinischen Hoch-
schule Brandenburg, présentierte einen umfangreichen, detail-
lierten Myositis-Vortrag gegliedert in:

I. Klassifikation und Diagnostik

2. Organbeteiligung

3. Therapie

4. Ausblick, klinische Studien

Er erklarte anhand der Pathomechanismen, wie eine Myositis
entstehen kann. Beziiglich Klassifikation wies er auf die neue
AWMF-Leitlinie der Myositis-Syndrome (Juni 2022) hin und stell-
te die Myositis-Klassifikationen nach ACR/EULAR und ENMC
vor. Prof. Schmidt zeigte anhand von Muskel-MRT und Muskel-
Sonographie bildgebende diagnostische Manahmen. Im Verlauf
ging er auf ,Diagnostische Einordnung der Myositis“, ,,Auto-
Antikorper® ,,Muskelhistologie“ und ,Wichtigste Empfehlungen
zur Diagnostik* ein. Beziiglich Organdiagnostik bei Lunge, Herz,
Schlucken und Tumorscreening wurden die verschiedenen di-
agnostischen Elemente vorgestellt. Im zweiten Teil berichtete
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Prof. Schmidt tber die Therapiestandards und zeigte die Unter-
schiede auf das Ansprechen der Behandlung bei den verschie-
denen Myositis-Formen auf. Neben der Standard- & Eskalati-
onstherapie berichtete er auch iiber die Therapie bei Kindern
und lber die Behandlung der Schluckstérung bei IBM. Zudem
stellte er eine Verlaufsskala fiir die Myositis, akzeptiert von ACR
& EULAR vor und wies auf den Konsens fiir die Verlaufsbeur-
teilung im Alltag durch das MYOSITIS NETZ hin. Zuletzt gab
er einen Uberblick tiber klinische Studien und deren aktuellem
Stand der Entwicklung und stellte beziiglich interdisziplinarer
Behandlung der Myositis das Gottinger Modell vor. Im Anschluss
tauschten sich die Anwesenden intensiv iiber diese Themen aus.

Am Sonntag gab Silke Schliiter einen Uberblick zu den Mitglie-
derzahlen und der finanziellen Situation der Myositis-Gruppe.
Es wurde iberlegt, wie und ob der Myositis-Nachwuchs-For-
schungspreis nach 2024 weitervergeben werden kann, da das
Sponsoring auslauft. Es folgten Informationen zu dem aktuellen
Stand zur Neuauflage des DGM-Handbuchs ,,Myositis —Ein Pa-
tientenratgeber® und den nationalen und internationalen Netz-
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werkstrukturen, mit dem MYOSITIS NETZ, der International
Myositis Society und anderen Myositis-Patientengruppen. Es
wurde besprochen, welche Projekte im kommenden Jahr an-
stehen und welche Antrage dafiir gestellt werden missen.
AbschlieBend fand ein gemeinsamer Gedankenaustausch in Hin-
sicht auf zukiinftige Offentlichkeitsarbeit, Themen fiir weitere
Podcasts, den gemeinsamen Patientenfachtag Myositis 2024 mit
den Landesverbanden Sachsen, Thiiringen und Sachsen-Anhalt
in Leipzig, das Fachsymposium Myositis 2025 in Ludwigshafen,
Forschungsunterstiitzung und weitere Aktivitaten statt.

Wir bedanken uns herzlich bei der BARMER
fir die Finanzierung dieses Workshops.

Silke Schliiter

Wir sind gelaufen!

RUN FOR MYOSITIS in Géttingen und Schwerin

Gruppenfoto der Teilnehmenden | ©Dirk Janzen

Auf den Tartanbahnen war Hochbetrieb — sowohl beim Gét-
tinger Hochschulsport als auch im Schweriner Stadion Lamb-
rechtsgrund fanden Ende September 2023 die Spendenlaufe
Myositis unter dem Motto ,,MYOSITIS — Ohne Muskeln GEHT
nicht!“ statt.

Bei bestem Laufwetter trafen sich in beiden Stadten jeweils rund
60 groBe und kleine Laufer — Betroffene, Helfer und Interessier-
te — um mit ihrer Teilnahme die Myositis-Gruppe zu unterstiit-
zen. Das Organisationsteam in Gottingen, Max Schmiedeknecht
(Medizinstudent an der UMG) & Diagnosegruppenvorsitzende
Silke Schliiter, und der Schweriner Laufverein um Ina Krause
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in Schwerin, hatten allerhand auf die Beine gestellt. Die jlings-
ten Teilnehmenden absolvierten vor dem Hauptlauf eine oder
mehrere Stadionrunden, teilweise von Mama und Papa beglei-
tet und von Fans an der Laufstrecke angefeuert. Der Hauptlauf
ging liber eine Stunde, in der jeder so lange laufen oder wal-
ken konnte, wie er Lust und Kraft hatte. Michael Jehne (stellv.
Vorsitzender der Myositis-Gruppe) moderierte mit viel Witz
und Charme durch die Veranstaltung in Géttingen und moti-
vierte so manchen Laufer zu Hochstleistungen. Es gelang ihm,
die Teilnehmenden bei dem Lied ,,Jump® sogar zum Springen
zu animieren. In Schwerin befliigelte das Moderationspaar Ina
Krause und Dirk Pollakowski die Teilnehmenden zu zahlreichen



Runden. Auch das DGM-Duo Jehne/Schliiter umrundeten das
Stadion ein und zweimal erfolgreich — zum Teil unter zu Hilfe-
nahme eines Rollators. Pro Runde erhielten die Teilnehmenden
ein Gummiband, um die Rundenanzahl festzuhalten. Im Ziel
angekommen, erhielten die Erwachsenen eine Teilnehmer-
Urkunde inkl. der Rundenanzahl und Kinder eine Medaille.
Thorben Streich, Medizinstudent aus Gottingen hat mit 35 Run-
den die meisten Runden absolviert.

In Géttingen wurden zudem Laufshirts und Taschen angeboten.
Die Arbeitsgruppe der neuromuskularen Ambulanz von PD Dr.
Jana Zschiintzsch hat in GO die Betreuung dieser Stinde iiber-
nommen. Der Infostand wurde betreut durch Ingrid Haberland
vom DGM-Landesverband Niedersachsen/Bremen und hielt In-
formationen tber Myositis und die Arbeit der DGM bereit.

Dank Unterstiitzung der zahlreichen freiwilligen Helfer, wie den
Maltesern Géttingen, dem Team des Hochschulsport um Catrin
Cronjager, der Arbeitsgruppe der neuromuskularen Ambulanz,
Familie und Freunden, der Laufgruppe Schwerin, der Fiinf-Seen-
Laufgruppe, DRK, sowie allen anderen Beteiligten waren beide
Spendenléaufe ein voller Erfolg. Die Myositis-Gruppe bedankt
sich recht herzlich bei allen, die mit Unterstiitzung und Spenden
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Kuchenbasar (ganz rechts: Ina Krause) | ©Dirk Janzen

Ein herzlicher Dank geht auch an die Sponsoren Alexion,
JAKO, Lions Hainberg, EAM, Géttinger Eiswiese, Kehl, Einbe-
cker, Beckers Bester, Géttinger Entsorgungsbetriebe, Laufline,
UMG-Gastronomie, Hochschulsport Goéttingen, Schweriner
Wohnungsgesellschaft, Edeka, Wandscheider Pinnow, Provinzial
Heike Krause, Fiinf-Seen-Laufgruppe und zahlreiche Privatper-
sonen. Durch ihr Sponsoring im Vorfeld konnten die Spenden-

jeglicher Art dabei waren. Online und vor Ort (in beiden Stid- ldufe in Géttingen & Schwerin erméglicht werden.

ten) war die Spendenbereitschaft dankenswerterweise groB.
Silke Schliiter

Véllig iiberraschend erreichte uns die Nachricht, dass Josef
Dumm, Mitglied des Arbeitskreises der Myositis-Gruppe am
I 1. Oktober 2023 mit 82 Jahren, verstorben ist. Josef litt seit 18
Jahren an einer Einschlusskorpermyositis, die ihn sehr stark be-
eintréachtigt hat. Trotzdem hat er sich auf vielen verschiedenen
Wegen dafiir eingesetzt, die Myositis-Gruppe zu unterstiitzen
und die Forschung auf dem Gebiet der Myositis voranzutreiben
undzuintensivieren. Er hatinhohem MaBe dazu beigetragen, dass
der Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis entstanden ist, den
er gemeinsam mit seinem Mann Denis und Jutta Franke-Martini
privat gestiftet hat. Josef war ein zuversichtlicher, ehrlicher, loya-
ler Mensch und liebevoller Freund.

Josef wird uns sehr fehlen, aber in unseren Herzen immer einen
Platz haben.

Silke Schliiter
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Myotone Dystrophie

Poliomyelitis
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Wabhlen in der Myotone Dystrophie-Gruppe in der DGM

Alle drei Jahre erfolgen laut der Geschiftsordnung der DGM
Neuwahlen fiir die Leitung der Diagnosegruppen. In der My-
otone Dystrophie-Gruppe stehen diese Wahlen nun turnusge-
maB an. Folgende Aufgaben stehen zur Wahl:

* Vorsitzende/r

¢ Stellv. Vorsitzende/r

¢ Delegierte/r

¢ Stellv. Delegierte/r

Die Amtszeit betragt drei Jahre.
Haben Sie Interesse, engagiert und verantwortlich in der

Gruppenleitung mitzuarbeiten, die Geschicke der Gruppe mit-
zugestalten und kommen aus dem Kreis der Betroffenen mit

Diagnosegruppen

Myotone Dystrophie und deren Angehérigen? Dann bewerben
Sie sich mit einer kurzen Vorstellung inkl. Bild auf das entspre-
chende Amt!

Bitte Ihre Bewerbungen bis spatestens 15. Dezember 2023
einreichen bei der DGM, Im Moos 4, 79112 Freiburg. Alter-
nativ kénnen Sie lhre Bewerbung mit dem Betreff ,, Kandidatur
Myotone Dystrophie-Gruppe in der DGM* per E-Mail an
muskelreport@dgm.org senden.

Die Vorstellung der Kandidaten mit den Wahlunterlagen erfolgt
im Muskelreport 01 2024. Falls Sie Fragen haben, diirfen Sie sich
gerne an die Geschiftsstelle wenden: inffo@dgm.org.

Woahlergebnisse der Poliomyelitis-Gruppe

in der DGM

Vorsitzende: Irene Kopf
Stellv. Vorsitzende: Ingrid Elster
Delegierte: Margit Marte

Stellv. Delegierte:  Christel Grundler

SMA Symposium 2023
Das grof3e Familientreffen

der SMA Familie
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Wir wiinschen den Engagierten viel Erfolg
und Freude bei ihrer Arbeit!

Vom 8. bis 10. September 2023 war es wieder soweit: Das SMA
Symposium fand wie gewohnt im Hessen Hotelpark Hohenroda
statt. Wir hatten circa |1 60 Teilnehmende, darunter 37 Kinder. Wie
immer war es eine sehr familidgre Stimmung. Es gab einige Wie-
dersehen unter alten Bekannten, aber auch viele Neulinge zum
Kennenlernen und Kontaktekniipfen unter den Teilnehmenden.
Zuunseremausgearbeiteten Programmaus Vortragen und Work-
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SMA

shops, wie z.B. zu Kieferorthopadie, Physiotherapie und den
aktuellen Behandlungsméglichkeiten bei SMA, hatten wir di-
verse Hilfsmittelaussteller eingeladen, sodass die Teilneh-
menden auch Neues entdecken und ausprobieren konnten.
Fir die Kinder konnten wir eine Menge Angebote neben
der Kinderbetreuung organisieren. Es gab unter anderem Kin-
derschminken, einen Programmierkurs und ein Rollstuhlfahr-
training mit Diskokugeln fiir die Rollstiihle. Fiir Jung und Alt gab

es am Freitag noch eine Cocktailbar und am Samstag eine Feu-
er- und Lasershow als Uberraschung fiir Alle. Fiir lustige Fotos
sorgte unsere Fotobox mit diversen Verkleidungs- und Deko-
artikeln. Wir alle freuen uns schon auf ein Wiedersehen beim
nachsten SMA- Symposium!

Die Veranstaltung wurde dankenswerterweise geférdert von
Biogen, Roche, Novartis und Scholar Rock.

Stimmen zum SMA Symposium:

Jasmin Stocker
Das SMA Symposium in Hohenroda, ist fiir mich immer

wie ein Familientreffen. Es ist keine Blutsfamilie, sondern
eine Familie im Geiste mit Menschen, mit denen man das
gleiche Schicksal teilt.

Nicky Franke
Ich war das erste Mal auf dem SMA Symposium
und es war definitiv nicht das letzte Mal.

Besonders gefallen hat mir, dass ich mich mit
Freunden, die ich bisher nur online kannte, in
real life sehen konnte, der Austausch zwischen
den Betroffenen, den Assistenten und den An-
gehdrigen. Die Vortrdge waren auch sehr in-
teressant und die Redner sehr personlich und
nahbar. Die Hilfsmittelausstellung war auch
super und ich konnte eine Menge fiir mich
mitnehmen.
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SMA Diagnosegruppen
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Stefanie Heckel
Es war ein super organisiertes Wochenende.
Gutes Essen, super Kinderbetreuung und )
sehr interessante Vortrdge sowie Rollifiihrer-
schein fiir die Kids mit Preisverleihung am
Ende.

Birgit Kaltwitz
Es ist immer wieder schén mit Freunden
im personlichen Austausch zu sein. Zu
lachen, zu essen und Cocktails zu trinken.

Juliane Topfer
Erst einmal herzlichen Dank an alle Organisatoren,
an alle Arzte/Referenten/Aussteller und an alle
Betroffenen mit ihren Familien/Assistenten sowie
das Hotel mit ihren empathischen Mitarbeitern,
die dieses Wochenende so bereichernd und infor-
mativ mitgestaltet haben. Fiir mich personlich war
es sehr wissensreich und kommunikativ. Die neu
gekniipften Kontakte werden gut gepflegt.
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Erstes mitteldeutsches ALS-Wochenende
im Schlosshotel am Hainich

23 Teilnehmende aus Sachsen, Sachsen-Anhalt und Thiiringen
nahmen vom 21. bis 23. September 2023 am Schulungs- und
Informationstreffen zu ALS teil. Die Landesverbiande und die
Diagnosegruppe ALS hatten dazu eingeladen. Es sollten drei in-
formative Tage werden.

Die Veranstaltung begann mit einer Vorstellungsrunde, die ent-
scheidend dazu beitrug, dass von Beginn an eine sehr offene
und kollegiale Atmosphére entstand. Der anschlieBend geplante
Vortrag der Pflegekasse der AOK (iber Leistungen zur Pflege bei
einer ALS-Erkrankung fiel leider technischen Problemen zu Op-
fer. Da wir aber das Manuskript als PowerPoint vorliegen hatten,
Uibernahm Tatjana Reitzig den Vortrag. Dabei entwickelte sich
bereits eine breite Diskussion, so dass wir fast das Abendessen
verpasst hatten. Der Abend wurde von den Teilnehmern zum Er-
fahrungsaustausch untereinander genutzt.

Der Samstag stand im Zeichen sowohl wissenschaftlicher als auch
praktischer Information zu der Erkrankung ALS. Dazu waren
Arzte und Pflegepersonal vom Neuromuskulidren Zentrum der
Universitatsklinik Jena angereist. Am Vormittag standen grund-
sitzliche Fragen zur Diagnose und Therapie der ALS auf dem
Programm. Die Fach- und Studiendrztin Dr. Annekatrin Rodiger
und der Assistenz- und Studienarzt Dr. Robert Steinbach wech-
selten sich zu den einzelnen Schwerpunkten des Themas ab.
Dabei zeigte sich bereits, wie vielschichtig die Ursachen der Er-
krankung sind und wie problematisch die Diagnose ist. Daher ist
eine ALS-Erkrankung nur iiber den Ausschluss anderer Ursachen
zu diagnostizieren. Auch bei der Behandlung fiihrt dies dazu, dass
eine einheitliche Therapie nur bedingt maoglich ist.

Am Nachmittag wurden von den beiden Arzten dann die neuesten
Ergebnisse aus der Forschung vorgestellt. Dabei zeigten sie auf,
dass sowohl durch die Uni Jena als auch international ein breites
Spektrum an Forschungsthemen bearbeitet wird und dass vor
allem im Bereich der Grundlagenforschung noch sehr viel zu tun
ist. Auch wenn verschiedene Pharmafirmen an der Entwicklung
von Medikamenten zur Behandlung arbeiten und immer wieder
Studien anlaufen, werden bisher fast ausschlieBlich Symptome
behandelt und nicht die Ursachen der Erkrankung. Nach der Kaf-
feepause sprach dann die Facharztin Dr. Monique Radscheidt zu
den verschiedenen Formen und den Vorteilen einer kiinstlichen

Beatmung und die Erndhrungsschwester Andrea Jacob zur Son-
denerndhrung. In der Diskussion wurde deutlich, dass es bei den
Patienten dazu sehr unterschiedliche Auffassungen gibt. Einige
lehnten diese Art der Lebensverldngerung ab, wahrend andere
sich sehr interessiert daran zeigten.

Ab der Mittagspause wurden durch Lars Wedemann und Enrico
Wollmann vom Sanitdtshaus REHA aktiv 2000 GmbH aus Jena
verschiedene Hilfsmittel zum Behinderungsausgleich vorgestellt.
Thomas Kresnicka von der munevo GmbH zeigte, wie eine Bril-
lensteuerung fiir Elektrorollstiihle funktioniert. Diese Hilfsmittel-
vorstellung wurde von den Teilnehmenden sehr intensiv genutzt.
Nach dem Abendessen tauschten sich einige Teilnehmende wei-
ter aus.

Am Sonntag begann der Tag mit einer Auswertung der Veran-
staltung. Das Treffen wurde einheitlich als eine niitzliche und gut
organisierte Veranstaltung gesehen. Insbesondere war der Sonn-
abend mit seinen vielen Informationen inhaltlich sehr gut, aber
auch anstrengend. Die Teilnehmenden hoben die Moglichkeit
des intensiven Austausches untereinander hervor. Es wurde an-
geregt, die Erholungsphasen zu verldngern, um die Zeit fiir den
individuellen Erfahrungsaustausch mehr nutzen zu koénnen. Es
wurde der Wunsch geéduBert, die Veranstaltung alle zwei Jahre
durchzufiihren.

Im Anschluss an die Auswertung trafen sich noch die Teilneh-
menden aus Sachsen und berieten die weitere Arbeit in der
Selbsthilfegruppe im Landesverband. Die Teilnehmenden aus
Thiiringen beschlossen in einer gesonderten Beratung, eine
Selbsthilfegruppe ALS fiir Thiiringen zu bilden. Sarah Lingelbach,
die Tochter einer Teilnehmerin, méchte den Vorsitz der Gruppe
Ubernehmen. Die SHG wird sich vierteljahrlich treffen.

Wir bedanken uns bei allen Referierenden und den Ausstellern,
sowie bei der AOK plus Sachsen und Thiiringen, die durch ihre
finanzielle Unterstiitzung die Veranstaltung erst ermoglicht hat.
Unser Dank gilt auch den Schlossgeistern des Hotels, die wie im-
mer alles bestens vorbereitet hatten und uns wahrend der Veran-
staltung intensiv betreuten.
Joachim Kéhring
Landesvorsitzender in Thiiringen
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FSHD-Patientenfachtage 2023

Vom 15. bis 17. September 2023 erlebten etwa 80 Teilneh-
mende auf den FSHD-Patientenfachtagen in Hohenroda wieder
ein abwechslungsreiches Programm. Eingeladen hatten gemein-
sam die FSHD-Gruppe und der Landesverband Hessen.

Vortrige zu den Themen Schmerzen, Reha und Hilfsmittel-
versorgung sowie Referate der beiden Preistriager des FSHD-
Forschungspreises boten Informationen und neue Erkenntnisse.
Dazwischen gab es Sport und Stuhlyoga zur Entspannung. Die
Angehérigen der FSHDIler kamen zur inzwischen schon traditio-
nellen Gesprachsrunde mit Dr. Hans Langer zusammen. Leider
musste der Online-Vortrag von Frau Dr. Montagnese iiber ,,In-
ternationale FSHD-Netzwerke* auf einen spateren Zeitpunkt
verschoben werden, da die Internetverbindung einen akuten
Schwiécheanfall hatte.

Dr. Nicole Voet aus den Niederlanden sprach iber ,Schmer-
zen bei FSHD - Ursache, Wirkung und Behandlung®. Sie stellte
unterschiedliche Schmerzarten vor: Schmerzen z.B. beim Be-
rihren einer heiBen Herdplatte sind wichtig, um gréBeren Scha-
den abwenden zu kénnen, weil durch den Schmerzimpuls ein
Schutzreflex ausgelost wird. Gegen langanhaltende Schmerzen,
die ca. 80 Prozent der FSHDIer kennen, muss unbedingt etwas
getan werden, bevor sie chronisch werden. Schmerzminderung
ist wichtig, weil Schmerzen Miidigkeit und Konzentrationspro-
bleme durch Schlafmangel und Anderungen im Hormonspiegel
verursachen kénnen. Arzte kénnen je nach Bedarf unterschied-
liche Medikamente gegen akute Schmerzen einsetzen. Bei Dau-
erschmerzen sind dagegen Physio- und Ergotherapie und ge-
gebenenfalls psychologische Unterstiitzung besser. Bewegung
und Stressreduktion vermindern die Muskelanspannung und
reduzieren Schmerzen. Noch besser ist es, auf seinen Kérper zu
héren und Schmerzen erst gar nicht entstehen zu lassen, indem
man z.B. seinen Ko&rper nicht tberlastet und Verspannungen
durch Bewegung oder auch wechselnde Sitzpositionen im Roll-
stuhl vermeidet. Von chronischen Schmerzen spricht man, wenn
sie langer als drei Monate anhalten. Es gibt keinen Zusammen-
hang mehr zwischen Aktivitit und Schmerzgrad. Schmerzmittel
helfen dann wenig bis gar nicht. Mit professioneller Unterstiit-
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zung kann man aber Strategien entwickeln, wie man mit den
Schmerzen umgehen und sie reduzieren kann. An dieser Stelle
vielen Dank an Bine Haase fiir die Ubersetzung der Folien und
an Dr. Anneke Langer, die kurzfristig fir die Simultaniberset-
zung aus dem Englischen eingesprungen ist.

Dipl.-Ing. Norbert Kamps informierte liber rechtliche Grund-
lagen rund um die Hilfsmittelversorgung. Obwohl das Thema
erstmal droge klingt, war es ein sehr mitreiBender Vortrag. Es
missen zwar einige Hiirden Giberwunden werden, aber mit der
richtigen Vorgehensweise hat man gute Chancen auf ein geeig-
netes Hilfsmittel. Dieses muss nicht im Hilfsmittelverzeichnis
aufgelistet sein, auch wenn das manche Krankenkassen behaup-
ten. Es kommt immer auf den Einzelfall an, der dem Kostentra-
ger gegeniiber gut begriindet werden muss.

Vanessa Stof3 und Henry Jiirgens sorgten zwischendurch fiir
Entspannung durch ihre Einfilhrungen in Stuhlyoga bzw. Petan-
que. Yoga kennt nicht nur akrobatische Verrenkungen. Auch
Personen, die im Rollstuhl sitzen oder sonst nur eingeschrankt
beweglich sind, kénnen Yoga im Sitzen ausfiihren. Petanque
ist ahnlich wie Boule oder Boccia. Die eigenen Kugeln miissen
méglichst nahe an eine Zielkugel gerollt werden. Petanque kann,
wenn die Kraft in Arm und Hand ausreichen, auch gut im Roll-
stuhl sitzend gespielt werden. FSHDIer kénnen dabei durchaus
mit Muskelgesunden mithalten. Beide Mitmachaktionen kamen
sehr gut bei den Teilnehmenden an.

Die beiden Preistriager des Ulrich-BrodeBer-FSHD-Forschungs-
preises beendeten die Vortragsreihe am Samstag. Dr. Michael
Boschmann stellte seine Studie liber ,,Kohlenhydratstoffwechsel
im Muskel von FSHD-Patienten* vor. Seine Forschungen haben
gezeigt, dass der Energiestoffwechsel in den Kérperzellen bei
FSHD beeintrachtigt ist. Komplexe Kohlenhydrate sind bei FSHD
giinstiger als hoch verarbeitete, die vom Kérper schnell aufge-
nommen werden. Dr. Benedict Kleiser aus Tiibingen referierte
Uber ,,Shear-Wave-Elastographie bei Patienten mit FSHD*. Die
sogenannten Scherwellen laufen quer zu den Ultraschallwellen
durch das Gewebe. Mit Sensoren kénnen sie gemessen und da-



raus die Steifigkeit von Gewebe bestimmt werden. In der Stu-
die wurde festgestellt, dass bei FSHD die Steifigkeit in aktiven
Muskeln gegeniiber Gesunden erhoht ist. Auch kénnen FSHD-
ler ihre Muskulatur weniger genau ansteuern und Bewegungen
koordinieren. Im Anschluss an die Kurzreferate wurden durch
das DGM-Vorstandsmitglied Silke Schliiter die Ulrich-BrodeBer-
FSHD-Forschungspreise tberreicht.

Den unterhaltsamen Abschluss des Samstagsprogramms bildete
die Zaubershow von Dixon & Heidi, die das begeisterte Publi-
kum zum Lachen und Staunen brachte.

Am Sonntag sprach Prof. Peter Young von der Rehaklinik Reit-
hofpark in Bad Feilnbach iiber die Fragestellung ,Warum Reha
bei FSHD*. FSHD ist bekanntlich nicht heilbar. Eine Reha kann
aber die Teilhabe am Leben spiirbar verbessern und mithelfen,
dass sich die Patienten besser fiihlen. Kérperliche Betitigungen
sind hilfreich, wenn darauf geachtet wird, dass Uberbelastungen

Kooperationen

vermieden, belastete Muskeln geschont (auch gesunde Muskeln,
die die Arbeit der erkrankten iibernehmen) und Ruhephasen
eingehalten werden. Es kommt darauf an, die eigenen Belas-
tungsgrenzen kennenzulernen und auch einzuhalten.

Zwischen den sehr interessanten Vortragen gab es wie immer
Pausen zum gegenseitigen Austausch zwischen den Besuchen-
den der Patientenfachtages. Das leibliche Wohl kam auch nicht
zu kurz. Die Tagungssnacks und das Buffet waren wie immer gut
und abwechslungsreich.

Herzlichen Dank an das Orgateam und das Hotelteam fiir die
gute Arbeit vor und wihrend der Veranstaltung sowie vor und
hinter den Kulissen. Bei der AOK-Hessen bedanken wir uns fiir
die Projektférderung nach §20h SGB V.

Roland Sattler

Kontaktpersonen-Thementag zu Rollstuhlversorgung
und Unterstitzung durch einen Roboterarm

Am 2. August 2023 trafen sich die Kontaktpersonen der Di-
agnosegruppen und Landesverbiande aus Baden-Wiirttemberg,
Hessen, Rheinland-Pfalz und Saarland zum alljahrlichen Kontakt-
personen-Thementag in Wiesbaden im Dorint Hotel. Anwesend
waren 23 Personen sowie fiinf via Online-Zuschaltung.

Dirk Miinster von SKS-Rehab aus der Schweiz (Rollstiihle) so-
wie Florian Brand von KINOVA (Roboterarme und Essroboter)
konnten wir als Referenten gewinnen. Roland Mischke (1. Vor-
sitzender des Landesverband-Hessen) eréffnete unsere Veran-
staltung und begann mit einer kurzen Vorstellung sowie Infor-
mation iiber das ENMC in den Niederlanden.

Dirk Minster stellte uns zunichst den Viva Grand vor. Heck-
antrieb oder Frontantrieb, Hohenverstellung, Bewegung ohne
Akku, Flugzeugtransport — viele technische Details, die Verwen-
dung und Fahreigenschaften wurden erlautert und Fragen der
Teilnehmenden beantwortet. Der Referent hatte auch weitere
Modelle dabei, von den Anwesenden getestet werden konnten.

Florian Brand priasentierte den Essroboter (Obi-Esshilfe) fiir
Menschen mit starker Einschrankung der Arme oder komplett-
Ausfall der oberen Extremititen. Am Objekt zeigte er uns die
Steuerung und wie die Esshilfe programmiert und verwendet
wird. Sie hat eine Hilfsmittelnummer und kann bei den Kran-
kenkassen beantragt werden. Eine Erprobung mit Video und
Dokumentation kann fiir die Beantragung erstellt werden. Zu-
satzlich ist eine Armunterstiitzung sinnvoll. Von der einfachen
Variante bis zum kompletten Roboterarm hatte der Referent
verschiedene Artikel vor Ort. Auch bei letzterem gibt es eine
Hilfsmittelnummer.

Vielen Dank an die Referenten. Wir haben viel neues gese-
hen und Fragen wurden sofort kompetent beantwortet. Dan-
ke auch an die Haustechniker: Wir hatten zwar am Mittag ein
Netzwerkproblem aber dies wurde schnellstens behoben. Ein
Dankeschon auch an Benjamin Bechtle fiir die Kamerafiihrung
und Unterstiitzung beim Ablauf der Veranstaltung.

Und auch danke, lieber Roland, mit deiner Moderation lief der
Tag echt super, wir sind alle guten Mutes und gliicklich nach

Hause gefahren.
|
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Vier Fragen an ...

Worin sind Sie stark? Wofir stehen Sie morgens auf?

Die Antworten auf diese und zwei weitere einfache, aber gehalt-
volle Fragen haben uns interessiert. In der Muskelreport-Reihe
wVier Fragen an ...“ stellen wir lhnen Riickmeldungen von Per-
sonlichkeiten auBer- und innerhalb unseres DGM-Kreises vor.

Vielen Dank an Christian Pfeuffer sowie Laura und Marie Leitner
fiir den diesmaligen Beitrag!

Y(pem

— peutsche Gesellschaft
fir Muskelkranke e. V.

Vier einfache Fragen an:

Heren Christian pfeuffer (Vorstand des DGM-Fardervereins):

1. Worin bin ich stark?
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2. Wofiir stehe ich auf?
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3, \Was macht mir Freude? .
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4. Wofiir bin ich dankbar?

'.‘ﬁu; p L@ Fﬁwli”

Vielen Dank, Herr pfeuffer.

%  Reallienzmodell
www toathing-spross.de
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Vier Fragen an ...
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Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e, v,

Vier einfache Fragen'an:
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DGM-Mitglied seit:

1. Warin bin ich stark?
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2. Wofiir stehe ich auf?
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5. ALS-Informationstag in Bonn

Medizin & Forschung

Forschung, Behandlung, Versorgung

ool UKD S

v.l.n.r.: Prof. Susanne Petri (Hannover), Prof. Neil Shneider (New York), Dr. Patrick Weyt (Bonn),
Sonja Kampfer (Waiblingen), Prof. Jochen WeiBhaupt (Mannheim)

Am 18. August 2023 hatten das Universititsklinikum Bonn
(UKB) und das Deutsche Zentrum fiir Neurogenerative Er-
krankungen (DZNE) in ihrer Gemeinschaftsveranstaltung zum
funften ALS-Informationstag nach Bonn eingeladen. Die Amyo-
trophe Lateralsklerose (ALS) ist eine bislang nicht heilbare neu-
rodegenerative Erkrankung, welche hierzulande etwa 8.000
Menschen betrifft. Die Krankheit fiihrt zu einer fortschreitenden
Nervenlahmung mit vollstandiger Beeintrachtigung bei Mobili-
tit, Kommunikation, Erndhrung und Atmung.

Die halbtégige Veranstaltung auf dem Bonner Venusberg stand
wieder unter der bewihrten Leitung und Moderation von PD
Dr. Patrick Weydt (Leiter der ALS-Ambulanz am UKB) und wur-
de zeitgleich im Live-Stream auf YouTube ubertragen. Es wur-
den die neuesten wissenschaftlichen Entwicklungen im Bereich
der Behandlung und Versorgung vorgestellt und ethische Fragen
diskutiert.

In seiner BegriiBung wiirdigte Dr. Weydt zunéchst Bruno Schmidt
(1965-2022), ALS-Patient und Griinder des Selbsthilfevereins
,ALS — Alle Lieben Schmidt“. Des Weiteren stellte er das ALS-
Ambulanzteam am UKB vor dankte den zahlreichen Sponsoren.

Im Anschluss referierte Prof. Dr. Susanne Petri (Medizinische
Hochschule Hannover) zur sporadischen ALS. Dabei nannte sie
neben den Symptomen auch den Beginn der Erforschung dieser
Krankheit am Beispiel des US-amerikanischen Baseballspielers
Lou Gehrig (gest. 1941). Sie zeigte die Schnittmenge zwischen
ALS und FTD (= Frontotemporale Demenz) auf, erlauterte die
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Diagnosekriterien (nach El Escorial) und grenzte die symptoma-
tische Therapie von der neuroprotektiven Therapie (Bsp. Rilu-
zol) ab.

Danach gab Prof. Dr. Jochen Weishaupt (Universititsmedizin
Mannheim) einen Uberblick iiber den Forschungsstand der ge-
netischen ALS und stellte einige Studienergebnisse vor. Des Wei-
teren veranschaulichte er mogliche Ergebnisse einer genetischen
Testung fiir Familienangehdrige von an ALS Erkrankten.

Nach einer Pause erlduterte Dr. André Maier (Charité Berlin)
in seinem Vortrag zur symptomatischen Therapie und Versor-
gung die Grundsitze der ALS-Behandlung und nannte die drei
Doménen, namlich Verldngerung der Lebenszeit, Linderung von
Symptomen und Erhéhung der Teilhabe. Zusitzlich zeigte er am
Beispiel des Bewegungstrainers die Vorteile einer gerategestiitz-
ten Physiotherapie auf.

AnschlieBend berichtete Dr. René Giinther (Leiter der ALS-Am-
bulanz an der Universitit Dresden) iiber die Spinale Muskela-
trophie (SMA) und erlduterte die drei Phianotypen ,,non-sitter*,
Hsitter und ,walker. Neben den Therapieméglichkeiten ist
insb. die friihzeitige Diagnose im Neugeborenen-Screening ent-
scheidend, denn hier gilt: e friiher die Behandlung beginnt, desto
besser ist die Heilungschance.

Mit Prof. Neil Shneider, MD, PhD (Columbia University, New
York, USA) war erstmals ein Referent aus dem Ausland vertre-
ten. In seinem Vortrag ,Novel Therapies for Ultra Rare ALS“



berichtete er liber die ALS-Erkrankung der eineiigen Zwillings-
schwestern Alex und Jaci Hermstad in den USA und den dabei
gewonnen Erkenntnissen zur Entwicklung eines neuartigen Me-
dikaments in Zusammenarbeit mit der Fa. lonis Pharmaceuticals.

Erganzt wurde dieser Vortag durch den sehr anschaulichen Er-
fahrungsbericht von Sonja Kampfer, deren Tochter Anna an die-
ser seltenen FUS-Mutation erkrankt ist und dank der Behandlung
mit dem genetischen Medikament , Jacifusen (dessen Entwick-
lung durch die n-Lorem Foundation geférdert wird) zuversicht-
liche Therapieerfolge zeigt.

Der ALS-Informationstag wurde begleitet durch eine Hilfsmit-
telausstellung verschiedener Anbieter im Foyer, die auf reges In-
teresse der Anwesenden stiel. Ebenso war in gewohnter Weise
der NRW-Landesverband DGM durch unsere Landesvorsitzen-
de Petra Hatzinger mit einem Informationsstand vertreten.

Medizin & Forschung

SchlieBlich gilt bei ALS: Niemand sollte sich trotz der schwie-
rigen Umstande und Begleiterscheinungen allein gelassen fiihlen,
denn neben der arztlichen Unterstiitzung in den ALS-Ambu-
lanzen sowie den verschiedenen therapeutischen und psycho-
logischen Versorgungsmaglichkeiten vor Ort sind insbesondere
die ALS-Selbsthilfegruppen der DGM eine wertvolle Stiitze zum
gegenseitigen Austausch und Netzwerken fiir Patientinnen und
Patienten und deren An- und Zugehorige.

Als Fazit des 5. ALS-Informationstages in Bonn lasst sich fest-
halten, dass alle Anwesenden es bereichernd fanden, in persén-
lichen Gesprachen ihre Erfahrungen weiterzugeben sowie neue
Kontakte herzustellen und wichtige Informationen mitzunehmen.

Holger Burghoff

Begehung des Neuromuskularen Zentrums Ruhrgebiet

Prof. Kley (Borken), Prof. Vorgerd
(Bergmannsheil)

v.l.n.r. Prof. Schara (Bundesvorstand), Dr. Khler (Sprecherin NMZ), Prof. Liicke (Direktor der Universitatsklinik
fir Kinder- und Jugendmedizin in Bochum), Silke Schliiter (Bundesvorstand), Patricia WeiBenfels (Landesver-

bandsvorstand), PD Dr. Hoffjan (Humangenetik)

Bei einem Besuch im Neuromuskularen Zentrum Ruhrgebiet
in Bochum, an dem Silke Schliiter, Prof. Ulrike Schara-Schmidt
(beide Bundesvorstand), Patricia WeiBenfels (Landesvorstand)
und Joachim SproB (Bundesgeschiftsstelle) teilnahmen, wurde
ein Einblick in die Arbeit und Struktur des Zentrums gegeben.

Prof. Dr. Rudi Kley und Dr. Cornelia K&hler, Sprecher und Spre-
cherin des Muskelzentrums, stellten die verschiedenen Ange-
bote und Aktivitdten in den Bereichen Diagnose, Therapie und
Forschung vor. Das Zentrum deckt geografisch eine beachtliche
Region ab, die von Paderborn tiber Dortmund und Bochum bis
hin zu Datteln und Borken reicht. Dies ermdglicht es, Patienten
mit neuromuskuldren Erkrankungen nédher an ihrem Wohnort
Zu versorgen.

Wihrend des Besuchs wurden auch die verschiedenen Koope-
rationen des Zentrums hervorgehoben. Hierzu zihlen die Zu-

sammenarbeit mit der Genetik (PD Dr. Sabine Hoffjan) sowie
klinische Studien (Dr. Ute Wehen). Die Koordination zwischen
der Klinik Bergmannsheil, vertreten durch Prof. Matthias Vor-
gerd sowie Dr. Anne-Kathrin Giitsches, und der Universitits-
klinik mit Prof. Christiane Schneider-Gold wurde ebenfalls dar-
gestellt.

Die regelmiaBigen Fallbesprechungen im Zentrum verdeutlichen
den interdisziplindren Ansatz des Muskelzentrums Ruhrgebiet.
Der sektoriibergreifende Blick und die regelmaBige Kommuni-
kation der Muskelexperten standortiibergreifend als auch zwi-
schen Padiatrie und Erwachsenenneurologie ist die Grundlage,
um die Versorgung der Patienten zu optimieren.

Zusammenfassend bot der Besuch der DGM-Delegation einen
aufschlussreichen und erfreulichen Einblick in die Struktur und
Arbeitsweise des neuromuskuliren Zentrums im Ruhrgebiet.
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Ausschreibung

Felix-Jerusalem-Preis 2024

for Neuromuskuldre Erkrankungen

Die Firma Sanofi stellt der DGM im Rahmen einer Sponsoring-
vereinbarung jahrlich ein Preisgeld fiir die Verleihung des Felix-
Jerusalem-Preises fiir neuromuskulare Erkrankungen in Hohe
von 15.000 Euro zur Verfiigung.

Der Preis soll der Forderung der Forschung auf dem Gebiet
der neuromuskuliaren Erkrankungen im deutschsprachigen
Raum dienen. Mit ihm sollen jiingere Forscher fiir Verdienste
bei der Erforschung von Pathomechanismen und fiir objektiv
nachvollziehbare Therapieerfolge bei allen Formen von neuro-
muskuldren Erkrankungen ausgezeichnet werden.

Der Preis soll in der Regel in drei Teilen vergeben werden:
|. Preis: 7.500 Euro
2. Preis: 5.000 Euro
3. Preis: 2.500 Euro

Mégliche Kandidaten kénnen sich selbst um den Preis bewer-
ben. Daneben kann auch eine Fremdnennung erfolgen. Eine be-
reits zuvor oder gleichzeitig an anderer Stelle eingereichte

Arbeit darf nicht mehr fiir die Verleihung des Preises benannt
werden. Die Begutachtung benannter Leistungen erfolgt durch
zwei wissenschaftlich ausgewiesene Experten, die vom Vorstand
der DGM fiir diese Aufgabe bestellt werden. Die Entscheidung
Uber die Preisvergabe trifft der Vorstand der DGM aufgrund der
wissenschaftlichen Begutachtung. Die Entscheidung ist nicht an-
fechtbar.

Die Verleihung des Preises erfolgt im Rahmen des DGKN-Kon-
gresses vom 7. oder 8. Marz 2024 in Frankfurt. Die Preistragerin/
der Preistrager wird in einer vorherigen Sitzung um einen Kurz-
beitrag der Preisarbeit gebeten.

Bewerbungen richten Sie bitte in einfacher schriftlicher
sowie einer digitalen Ausfertigung bis zum 31. Dezember
2023 (hier eingehend) an:

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

T 07665 94470

F 07665 944720

info@dgm.org

www.dgm.org

Ausschreibung

Junior Preis 2024 fir neuromuskuldre Erkrankungen

Die DGM schreibt erneut den von der Firma Hormosan Pharma
GmbH gestifteten Junior Preis fiir neuromuskulére Erkrankungen
aus.

Der Preis soll der Férderung der Forschung auf dem Gebiet
der neuromuskuldren Erkrankungen, insbesondere auf dem
Gebiet der Myasthenien dienen. Mogliche Preistrager kénnen
sich selbst um den Preis bewerben, daneben ist auch Fremd-
nennung moglich. Eine zuvor oder gleichzeitig an anderer Stelle
eingereichte Arbeit darf nicht mehr fiir die Verleihung des
Preises benannt werden.

Die Begutachtung benannter Leistungen erfolgt durch zwei
wissenschaftliche ausgewiesene Experten, welche vom Vor-
stand der DGM zu diesem Zweck bestellt werden.

Die Entscheidung liber die Preisvergabe trifft der Vorstand auf-
grund der wissenschaftlichen Begutachtung. Die Entscheidung
ist nicht anfechtbar.

Der Preis ist mit 2.500 Euro dotiert.

Die Verleihung des Preises erfolgt im Rahmen des DGKN-
Kongresses vom 7. oder 8. Marz 2024 in Frankfurt. Die Preis-
tragerin/der Preistrager wird in einer vorherigen Sitzung um
einen Kurzbeitrag der Preisarbeit gebeten.

Bewerbungen richten Sie bitte in einfacher schriftlicher
sowie einer digitalen Ausfertigung bis zum 31. Dezember
2023 (hier eingehend) an:

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

T 07665 94470

F 07665 944720

inffo@dgm.org

www.dgm.org
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Ausschreibung

Ulrich-Brodef3er-FSHD-Forschungspreis 2024

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

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

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

| Preis dotiert mit 10.000 Euro

2. Preis dotiert mit 5.000 Euro

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

Die Verleihung des Preises ist zeitlich noch nicht endgiiltig festge-
legt, die Preistrager werden rechtzeitig informiert.

Bewerbungen richten Sie bitte in einfacher schriftlicher
sowie einer digitalen Ausfertigung bis zum 3 1. Marz 2024
(hier eingehend) an:

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

T 07665 94470

Fax 07665 944720

inffo@dgm.org

www.dgm.org

Ausschreibung

Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis 2024

Die DGM schreibt den von Privatpersonen gestifteten Myositis-
Nachwuchs-Preis der DGM aus.

Der Preis soll der Férderung der Forschung auf dem Gebiet der
Myositiden dienen. Bewerben kénnen sich Nachwuchs-Forscher
mit einem Thema aus dem Bereich Myositis (Grundlagen oder
klinisch). Zusammen mit der aktuellen Arbeit diirfen maximal drei
Erstautorenschaften des Bewerbers vorliegen. Die Bewerbungs-
arbeit muss als Erstautor/Koautor im aktuellen oder zuriicklie-
genden Kalenderjahr von einem internationalen Journal angenom-
men oder publiziert worden sein. Der Abschluss der Promotion
soll in der Regel nicht langer als fiinf Jahre zurlick liegen, oder der
Bewerber ist noch nicht promoviert.

Die Begutachtung benannter Leistungen erfolgt durch zwei wis-
senschaftliche ausgewiesene Experten, welche vom Vorstand der
DGM zu diesem Zweck bestellt werden. Die Entscheidung iiber
die Preisvergabe trifft der Vorstand aufgrund der wissenschaftli-
chen Begutachtung. Die Entscheidung ist nicht anfechtbar.

Eine zuvor oder gleichzeitig an anderer Stelle eingereichte
Arbeit darf nicht mehr fiir die Verleihung des Preises benannt
werden.

Der Preis ist mit 3.000 Euro dotiert.

Die Verleihung des Preises erfolgt im Rahmen des DGKN-Kon-
gresses vom 7. oder 8. Marz 2024 in Frankfurt. Die Preistragerin/
der Preistrager wird in einer vorherigen Sitzung um einen Kurz-
beitrag der Preisarbeit gebeten.

Bewerbungen richten Sie bitte in einfacher schriftlicher
sowie einer digitalen Ausfertigung bis zum 31. Dezember
2023 (hier eingehend) an:

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

T 07665 94470

F 07665 944720

info@dgm.org,

www.dgm.org
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Online-Fortbildung: Duchenne Muskeldystrophie (DMD)

Zielgruppe
Neuropédiater/Padiater
Referierende

Prof. Ulrike Schara-Schmidt (Essen)
Prof. Janbernd Kirschner (Freiburg)

|. Veranstaltung
22. oder 29. November 2023, 17 bis 18 Uhr
,Die friihzeitige Diagnose DMD*

* Red Flags DMD - Sensibilisierung fiir weitere NME

¢ CK-Testung — bei Jungen mit kognitiven und
motorischen Entwicklungsverzégerungen

* DMD-Versorgungsstruktur — Therapieansitze

* Konkrete Handlungsméglichkeiten fiir niedergelassene
Padiater/innen

* Ausblick auf die nachste Veranstaltung :kurze Zusammen-
fassung der multidisziplindaren Behandlung der DMD und
kurzer Ausblick auf Behandlungsmoglichkeiten, die sich in
der Entwicklung befinden

* Q&A und erginzende Fragestellungen fiir die kiinftige
Veranstaltung

2. Aufbauveranstaltung
6. Dezember 2023, |7 bis |18 Uhr
,»Multidisziplinare Behandlung der DMD*

e Multidisziplindre Zusammenarbeit und Behandlungsansatz

* Beatmung, Kardiologie, Schlafmedizin

* Physiotherapeutische Aspekte, Logopidie, Psychotherapie,
Ergotherapie, Orthopadische, medikamentoése Interventi-
onen, Hormone und DMD

* Hereditdr/Carrier

* Sozialrechtliche Aspekte bei DMD

* Erndhrung bei DMD

* Informationsangebote zur Selbsthilfe fiir Patienten und
Angehorige

Kosten fiir Teilnehmende
20 Euro (Zertifikat + Fortbildungspunkte)

Anmeldungen an info@dgm.org.
Der Link zur Veranstaltung wird nach Anmeldung rechtzeitig
zugesandt.

Unterstiitzer

PT

Florian Ingelfinger:
Aufstrebender Forscher erhalt

den Juniorpreis der DGM 2023

Die DGM hat kiirzlich einen jungen Wissenschaftler geehrt.
Florian Ingelfinger, PhD, aus Rehovot, Israel, wurde mit dem
von Hormosan Pharma gestifteten Juniorpreis der DGM 2023
ausgezeichnet. Der Preis ist mit 2.500 Euro dotiert. Die Eh-
rung, urspiinglich wahrend des Preistragersymposiums auf dem
DGM-Kongress in Essen angesetzt, fand nun nachtriglich im
Rahmen einer Zeremonie in der Bundesgeschiftsstelle in Frei-
burg statt. Die Auszeichnung wiirdigt Ingelfingers Leistungen auf
dem Gebiet der Myasthenia Gravis-Forschung, einer seltenen
Muskelerkrankung. Der Preistrager, der derzeit als Postdoctoral
Scientist am Weizmann Institute of Science in Israel titig ist, hat
sich der Grundlagenforschung in der Immunologie verschrieben

Die Laudatio fir Florian Ingelfinger wurde von Bundesge-
schiftsfiihrer Joachim SprofB3 gehalten und beleuchtete die wis-
senschaftliche Reise des Preistragers. SprofB3 wiirdigte das En-
gagement, die Ingelfinger in seine Forschung eingebracht hat,
sowie die Bedeutung seiner Arbeit flir die Myasthenia Gravis-
Forschung.
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In seiner Ansprache berichtete Florian Ingelfinger von seinen
Forschungsaktivitaten. Seine Arbeit zielt darauf ab, das Ver-
stindnis der komplexen Muskelerkrankung zu vertiefen und
gegebenenfalls potenzielle therapeutische Ansitze zu identifi-
zieren. Ingelfingers Engagement in der Grundlagenforschung in
der Immunologie am Weizmann Institute of Science verspricht
weitere neue Erkenntnisse und Fortschritte in diesem Bereich.
Die Auszeichnung mit dem Juniorpreis der DGM 2023 ist eine
wohlverdiente Anerkennung seiner bisherigen Leistungen und
ein Blick in die vielversprechende Zukunft seiner Forschungs-
arbeiten.

Wir gratulieren Florian Ingelfinger herzlich zu diesem Juniorpreis
und freuen uns auf die Fortsetzung seiner wichtigen Arbeit.
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Gutachter und Gutachterinnen 2023

Fir die Begutachtungen der Antrige auf Forschungsférde-
rungen und die Bewerbungen um Forschungspreise bedanken
wir uns herzlich bei:

Prof. Dr. med. Matthias Boentert (Miinster), Prof. Dr. med.
Carsten G. Bénnemann (Bethesda/USA), Prof. Dr. med. Marcus
Deschauer (Miinchen), Dr. med. Martin GroB (Oldenburg), Prof.
Dr. med. Julian GroBkreutz, (Libeck) Dr. med. René Giinther
(Dresden), Prof. Dr. med. Tim Hagenacker (Essen), Prof. Dr.
med. Andreas Hahn (GieBen), Prof. Dr. med. Maja Hempel
(Heidelberg), Prof. Dr. med. Reinhard Kiefer (Rotenburg), Prof.
Dr. med. Janbernd Kirschner (Freiburg), Prof. Dr. med. Heidrun
Kramer-Best (GieBen), Prof. Dr. med. Gerd Meyer zu Horste
(Munster), Dr. med. Federica Montagnese (Miinchen), Prof. Dr.

med. Wolfgang Miiller-Felber (Miinchen), Prof. Dr. med. Susanne
Petri (Hannover), Dr. med. Jens Reimann (Bonn), Prof. Dr. med.
Angela Rosenbohm (Ulm), Prof. Dr. med. Tobias Ruck (Dis-
seldorf), Dr. med. Annika Saak (Dresden), Prof. Dr. med. Jens
Schmidt (Ridersdorf), Prof. Dr. med. Ulf Schminke (Greifs-
wald), Dr. med. Berthold Schrank (Wiesbaden), Prof. Dr. med.
Stefanie Schreiber (Magdeburg), Dr. med. Carsten Schréter
(Bad Sooden-Allendorf), Prof. Dr. med. Werner Stenzel (Ber-
lin), Dr. med. Matthias Tirk (Erlangen), Prof. Dr. med. Stefan
Vielhaber (Magdeburg), Prof. Dr. med. Matthias Vorgerd (Bo-
chum), PD Dr. med. Patrick Weydt (Bonn), Prof. Dr. med. Peter
Young (Bad Feilnbach), Dr. med. Andreas Ziegler (Heidelberg)

Evaluationsabschlussbericht des DGM-Patientenlotsenprojekts

Evaluationsabschlussbericht des DGM-Patientenlotsenprojekts
Erfolge in der Verkirzung von Wartezeiten und Verbesserung

des Patientenkomforts

Seit drei Jahren lauft das innovative DGM-Patientenlotsen-
projekt mit dem klaren Ziel, Wartezeiten zu verkiirzen und den
Patientenkomfort zu erhéhen. Die unabhingige Evaluation,
durchgefiihrt vom Universitatsklinikum Freiburg unter der Lei-
tung von Christine Straub und PD Dr. Torsten Langer, hat nun
ihren Abschlussbericht vorgelegt.

In diesem Abschlussbericht, der den Zeitraum von Oktober 2020
bis Mai 2023 abdeckt, werden die Prozess- und Ergebnisevalua-
tionen des Patientenlotsen-Programms der DGM (PLP-DGM)
prasentiert. Die Evaluierung konzentrierte sich auf die Arbeit
der Patientenlotsinnen (PL) an finf zertifizierten Neuromus-
kularen Zentren (NMZ) in Rhein-Neckar/Heidelberg, Leipzig,
Goéttingen, Thiiringen/Jena und Nordrhein/Essen.

Die Ergebnisse dieser Evaluierung, unter Beriicksichtigung der
Standards der Deutschen Gesellschaft fiir Evaluation (DeGEval
2016), sind duBerst vielversprechend. Die DGM initiierte und
finanzierte das Projekt, unterstiitzt von den pharmazeutischen
Unternehmen Alexion, Argenix, Merck Family Foundation,
Novartis, Pfizer, Sarepta, PTC Therapeutics und Roche sowie
Patrick Schwarz-Schiitte als privatem Foérderer, um ab dem
Friihsommer 2020 Lotsen als Case-Management-Personen in
den NMZ zu etablieren. Dieses Angebot ist personlich vor Ort
aktiv, weist Wege auf, informiert, koordiniert und strukturiert
die Behandlungsverlaufe.

Die Prozessevaluation konzentrierte sich auf die Sichtweise und
Erfahrungen der Lotsen sowie der arztlichen Fachaufsichten
(FA) an den Muskelzentren. Die Ergebnisevaluation hingegen

analysierte die Auswirkungen und Effekte des DGM-Lotsenpro-
jekts, wobei Telefoninterviews mit den arztlichen Behandlern,
Patienten und Eltern von Patienten sowie schriftliche Befra-
gungen von allen und abschlieBende Online-Befragungen der
Patientenlotsen als Grundlage dienten.

Die Hauptziele der Evaluation waren Patientenkomfort, Warte-
zeit, Gesundheitskompetenz und Entlastung der Behandler. Das
Lotsenangebot hat erfolgreich Wartezeiten verkiirzt, indem es
die Terminkoordination verbessert und den Patienten geholfen
hat, ihre Gesundheitskompetenz zu steigern. Besonders erwéh-
nenswert ist, dass die Patientenlotsen nicht-drztliche Beratungs-
themen im Rahmen eines Case Managements bearbeiten, was
zu einer Entlastung der Behandler beitragt. Dariiber hinaus un-
terstiitzen sie durch eine strukturierte Prozesskoordination und
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die Ubernahme vorbereitender MaBnahmen die Versorgung der
Patienten im Neuromuskuldaren Zentrum.

Die Ergebnisevaluation zeigt, dass die Lotsen einen signifikanten
Beitrag zur Verbesserung der Versorgungsqualitit leisten, insbe-
sondere im Hinblick auf die genannten ZielgréBen. Sie werden
als verlassliche, leicht erreichbare Ansprechpartner wahrge-
nommen, was zu hoher Patientenzufriedenheit und positiven
Erfahrungen fiihrt. Die Patienten und Eltern von Patienten wiin-
schen sich zusitzlich eine Vertretung der Patientenlotsen bei
Abwesenheit.

Die Empfehlungen der Evaluation betonen die Bedeutung ei-
ner klaren Definition der Patientenlotsen-Aufgaben, um Uber-
schneidungen mit anderen Berufsgruppen zu vermeiden.

Auf der klinisch-praktischen Organisationsebene sollte die Neu-
tralitit der Lotsenfunktion beriicksichtigt werden und damit
eine bediirfnis- und bedarfsorientierte anstatt einer rein indi-
kationsorientierten Vorgehensweise. Es wird empfohlen, die
vielfaltige Schnittstellenfunktion der Lotsen zu nutzen, um sowohl

Medizin & Forschung

interdisziplindre als auch interprofessionelle Handlungs- und
Kommunikationsstrukturen zu intensivieren. Insbesondere sollte
die DGM mit ihren vielfaltigen Angeboten fiir Patienten und EI-
tern von Patienten und die Behandelnden als Ressource des in-
tegrierten Versorgungsprozesses am NMZ genutzt werden. Zur
Starkung der professionellen Empathie im Umgang der Lotsen
mit Betroffenen, die von (schwerer/schwerster) neuromusku-
larer Erkrankung betroffen sind, werden regelhaft spezifische
MaBnahmen, wie z.B. kollegialer Austausch, fachliche Fortbil-
dungen oder Supervision fiir die Patientenlotsen empfohlen.

Insgesamt zeigt diese Evaluation des DGM-Patientenlotsenpro-
jekts, dass es erfolgreich dazu beitragt, die Versorgung von Pati-
enten zu verbessern und ihre Bediirfnisse starker in den Fokus
zu riicken sowie im Behandlungszentrum effizienter und wirt-
schaftlicher zu agieren. Trotz einiger Limitationen bietet diese
Evaluation wertvolle Erkenntnisse und Empfehlungen fiir die
Weiterentwicklung des Projekts.

(Zusammenfassung aus dem Evaluationsabschlussbericht)

NMZ Schleswig-Holstein, Campus Libeck

Liebe Leserinnen und Leser,

wir, Jenny Banach und Hanna Stiiber, sind die neuen Patientenlot-
sinnen der DGM am Neuromuskuldren Zentrum des Universi-
tatsklinikums Schleswig-Holstein, Campus Liibeck, und méchten
uns gerne vorstellen.

Ich bin Jenny Banach, 38 Jahre alt und wohne in Grevesmiihlen
nahe der Ostsee. Ich bin gelernte medizinische Fachangestellte
und seit September 2022 im UKSH Libeck in der Neurologie
tatig.

Durch meine téglichen Aufgaben im neuromuskularen Zentrum
habe ich bereits die Erfahrung sammeln kénnen, wie wichtig
die Terminierung, Organisation und die Versorgung unserer Pa-
tienten ist. Um die Fragen und damit verbundenen Herausfor-
derungen fiir Patienten und Patientinnen so einfach wie moglich
zu gestalten, stehen Frau Stiiber und ich als Patientenlotsinnen
mit Rat und Tat zur Seite. Unsere Kenntnisse sollen als Unter-
stiitzung dienen, um den Alltag zwischen Therapie, Hilfsmittel-
versorgung und Wiedervorstellungstermine zu vereinfachen. Mit
den spezialisierten Zentren und den ambulanten Versorgern an
der Hand, ist das Ziel einen unkomplizierten Weg fiir Patienten
und Patientinnen zu schaffen.

Ich bin Hanna Stuber, 37 Jahre alt und wohne im schénen
Liibeck. Bis 2020 war ich im Gesundheitswesen titig, bin gelernte
Arzthelferin und Fachwirtin im Gesundheits- und Sozialwesen.
Seit 2020 bin ich Mitglied der DGM und mittlerweile auch ehren-
amtlich im Landesverband Schleswig-Holstein als Kontaktperson
tatig. Auf Grund meiner Erkrankung bin ich in Rente und freue
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v.l.n.r. Hanna Stiiber, Jenny Banach (beide Patientenlotsinnen) sowie
Prof. Julian GroBkreutz (Sprecher NMZ Schleswig-Holstein, Campus Liibeck))

mich, durch die Stelle als Patientenlotsin stundenweise in meinen
alten beruflichen Wirkungsbereich zurilickkehren zu kénnen.

Wir teilen uns die Stelle als Patientenlotsin und wollen auch tiber
das UKSH hinaus als solche tétig werden. Wir wiinschen uns
den Aufbau eines Netzwerkes, um unseren Patientinnen und
Patienten nicht nur vor Ort im Neuromuskularen Zentrum des
UKSH eine bestmégliche Versorgung zukommen lassen zu kén-
nen, sondern auch Anlaufstellen fiir die medizinische und thera-
peutische ambulante Versorgung zum Beispiel in Form von nie-
dergelassenen Arzten und Physio-/ Ergotherapeuten vermitteln
zu kénnen.

Sollten Sie Fragen oder Anregungen haben,
erreichen Sie uns unter lotse@nmzsh.org.
Jenny Banach (jenny.banach@dgm.org)
Hanna Stiiber (hanna.stueber@dgm.org)



DM-IMT-Kontrollierte, randomisierte, dreiarmige
Interventionsstudie zur Sicherheit und Effektivitat
des regelmafBigen Atemmuskeltrainings bei
Patienten mit Myotoner Dystrophie Typ1
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Erste Ergebnisse dieser von der DGM geforderten klinischen
Studie wurden veréffentlicht. Die autosomal-dominat vererbte
Myotone Dystrophie Typ | (DMI) z&hlt zu den haufigsten Mus-
kelerkrankungen des Erwachsenenalters. Im Krankheitsverlauf
entwickeln viele Patienten neben einer Schwiéche der Extremi-
tatenmuskeln — hauptsachlich der Fingerbeuger und FuBheber
— auch eine relevante Atemmuskelschwiche, die unbehandelt
zu einer deutlichen Einschrankung der Lebensqualitit mit aus-
gepragter Tagesmudigkeit, Kopfschmerz, unerholsamem Schlaf
und aufgrund eines abgeschwachten HustenstoBes auch zu hau-
figen Lungeninfektionen und vorzeitigem Tod fiihren kann. Bis-
her gibt es keine ursichliche Therapie. Die Therapieoptionen
sind daher symptomatisch zur Symptomlinderung, Verbesse-
rung der Lebensqualitidt und Verhinderung von Komplikationen.

Am Friedrich-Baur-Institut fiihrten wir eine klinische Studie zur
Therapie der Atemmuskelbeteiligung bei Patienten mit DMI
durch. Es ist die erste klinische Studie, die den Effekt eines
Atemmuskel-Krafttrainings und eines Atemmuskel-Ausdauer-
trainings gegeniiber einer Kontrollgruppe vergleicht.

Das Training der Atemmuskulatur wurde nach Einweisung und
Anleitung selbstindig zu Hause mit dem Respifit S® Trainingsge-
rat durchgefiihrt, das (a) ein Kraft- und Ausdauertraining fiir die
Atemmuskulatur ermdglicht, (b) die Einstellung eines Patienten-
individuellen Atemwiderstands erlaubt, (c) dem Patienten eine

Riickmeldung lber die Anzahl der erfolgreichen und nicht er-
folgreichen Trainings gibt und (d) das Auslesen von Trainings-
berichten ermdglicht, um die Trainingswirksamkeit durch den
Therapeuten zu bewerten und ggf. das Training anzupassen. Das
Training umfasste 10-15min (mit zwischenzeitlichen Pausen) an
finf Tagen pro Woche. Zur Beurteilung der Trainingseffekte
wurde wihrend der 9-monatigen Studiendauer regelmaBig die
Atemfunktion erhoben (forcierte Vitalkapazitit, FVC; Maxima-
les Minutenvolumen, MVV; Maximale Einatemkraft, MIP; und
Maximale Ausatemkraft, MEP). Des Weiteren wurden u.a. der
6-Minuten-Gehtest sowie Patientenfragebogen zur Atemfunkti-
on ausgewertet.

Insgesamt nahmen — trotz zwischenzeitlicher Einschrankungen
durch die Corona-Pandemie — 26 Patienten an der Studie teil. In
den Untersuchungen der Atemfunktion zeigten sich nach neun
Monaten Training zum Teil hervorragende Verbesserungen: Pa-
tienten in der Atem-Kraftgruppe konnten die FVC zwar ,,nur*
um 1,2 % steigern, jedoch waren das Atemminutenvolumen —
einem MaB fiir die Ausdauerfahigkeit — um 12,8% sowie die
Einatemkraft um 76,8% deutlich verbessert. Die Ausdauer-
Gruppe erreichte einen Zuwachs in der FVC von 6,6 %, im
Atemminutenvolumen einen deutlichen Zuwachs von 56,2 %
und in der Einatemkraft eine ebenfalls deutliche Verbesserung
von 66,1%. Die 6-Minuten-Gehstrecke als Mal3 fiir die mus-
kulire Ausdauer war ebenfalls in beiden Gruppen nach dem
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Atemmuskeltraining verbessert. In der Kontrollgruppe waren
lediglich geringe Verbesserungen der Atemfunktion zu verzeich-
nen (FVC +1,7%, MWV +5,6%, MIP +10,5%). Im 6-Minu-
ten Gehtest verschlechterten sich die Patienten um -1,8%.
Die beiden Patientenfragebogen, die sich mit Atemsymptomen
beschiaftigen (Epworth Sleepiness Scale und Respicheck) waren
in den Therapiegruppen gering verbessert. In den allgemeinen
Fragebogen gaben die meisten Patienten an, von dem Training
profitiert zu haben und ein verbessertes Allgemeinbefinden zu
verspiiren und es traten keine Nebenwirkungen auf. Das Trai-
ning konnte von den meisten Patienten wahrend des Alltags gut
bewailtigt werden.

Die Verbesserung wichtiger Lungenfunktionsparameter nach
dem Training und die berichteten positiven Effekte auf Leis-

Medizin & Forschung

tungsfahigkeit im Alltag sowie das Fehlen relevanter Neben-
wirkungen sprechen fiir die Sinnhaftigkeit eines regelmaBigen
Atemmuskeltrainings bei Patienten mit DM | und Atemmuskel-
schwiche. Inwieweit ein Ausdauer- oder Krafttraining ,,besser*
ist, kann anhand dieser Untersuchung nicht abschlieBend beant-
wortet werden. Beide Trainingsarten aber sind sicher und effek-
tiv, so dass beide Therapieformen fiir Patienten mit DMI| und
Atemmuskelschwiche geeignet sind.

Die Studie zum inspiratorischen Atemmuskeltraining bei DM
(DM-IMT) wurde von der DGM finanziell geférdert. Zwischen-
ergebnisse wurden auf dem DGM-Kongress im Februar 2017
vorgestellt. Ein erster Teil dieser Auswertung wurde in der
Fachzeitschrift ,,Neuromuscular disorders* publiziert:
Heidsieck E, Gutschmidt K, Schoser B, Wenninger S. Suitabi-
lity of the Respicheck questionnaire and Epworth sleepiness
scale for therapy monitoring in myotonic dystrophy type I.
Neuromuscul Disord. 2023 Aug 25:50960-8966(23)00707-1.
doi: 10.1016/j.nmd.2023.08.012. Epub ahead of print. PMID:
37690855.

Die Haupt-Publikation zu der Studie ist derzeit in Arbeit.

PD Dr. med. Stephan Wenninger,
Oberarzt, Facharzt flir Neurologie, Palliativmedizin
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Wir trauern um Professor |. Michael Schréder, den Griindungsdirektor des Instituts fiir Neuro-
pathologie, RWTH Aachen. In seiner 23-jahrigen Amtszeit fiihrte er das Institut vor allem durch
seine herausragenden Leistungen in der Erforschung und Diagnostik neuromuskulédrer Krank-
heiten zu internationaler Anerkennung.

Seine Leidenschaft galt der Elektronenmikroskopie, die er mit modernen molekularen Metho-
den der Krankheitsforschung verband. Daraus entstanden wegweisende Arbeiten zu den Pa-
thomechanismen der Krankheiten des peripheren Nervensystems und der Muskulatur. Dabei
nutzte er intensiv seine groBe, weltweit ihresgleichen suchende Sammlung von Nerven- und
Muskelbiopsien. Diese Sammlung ermdglichte es ihm zudem, zwei gewichtige, auch heute noch
lesenswerte Standardwerke zur ,,Pathologie der Muskulatur® und zur ,,Pathologie peripherer
Nerven® zu verfassen.

Bis zu seiner Pensionierung im Jahre 2004 leitete Prof. Schréder das von ihm 1981 mitgegriindete
Referenzzentrum fiir neuromuskulare Krankheiten bei der Dt. Gesellschaft fir Neuropathologie
und Neuroanatomie (DGNN). 1991 wurde er mit dem Duchenne-Erb-Preis der Deutschen
Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM) fiir sein Lebenswerk ausgezeichnet.

Mit stillem GruBB



Recht

Im Folgenden informiert uns Sigrun von Hasseln-Grindel, Rechtsanwiltin,

Publizistin und Mitglied der DGM zu interessanter Rechtsprechung

Schwerpunkithema

Was ist, wenn ich nicht mehr unterschreiben kann?

Jeder von uns kann jederzeit aufgrund eines Unfalls oder eines
schweren Krankheitsgeschehens seine Fahigkeit — voriiberge-
hend oder ganz - verlieren, eine Unterschrift leisten zu kénnen.
Die Héande konnen verletzt oder gelahmt sein; die kognitiven
Fahigkeiten so eingeschréankt, dass man keinen Stift mehr fiih-
ren kann. Wie gut, wer rechtzeitig durch eine Bevollmachtigung
oder Vorsorgevollmacht vorgesorgt hat, damit er gut vertreten
ist, wenn er selbst einmal ausfillt.

Nicht immer aber ist der Bevollmichtigte zur Stelle, so etwa,
wenn man im Urlaub einen Verkehrsunfall oder einen Schlag-
anfall erleidet oder Opfer einer Straftat geworden ist. Zwar ist
die medizinische Notfallversorgung international geregelt. Auch
eine Krankenhausbehandlung wird, selbst wenn man im Koma
liegt, in jedem der 27 europiischen Landern gewahrleistet sein,
wenn man seine Krankenversicherungskarte mit sich tréagt, auf
deren Riickseite die europaweit einheitliche Européische Kran-
kenversicherungskarte aufgedruckt ist.

Doch wer unterschreibt, wenn man zwar wieder etwas
ansprechbar, aber nicht in der Lage ist, selbststandig eine
Unterschrift zu leisten?

Selbst wenn das Krankenhaus einen guten Sozialdienst hat, der
Patienten in wichtigen Angelegenheiten unterstiitzt, muss oft
eine Vielzahl von Unterschriften geleistet werden. So miissen
Krankenhausvertriage unterzeichnet, ein Krankentransport zum
Heimatkrankhaus, eine REHA oder Hilfsmittel (zum Beispiel
Gehbhilfen, Rollstuhl) beantragt, der Arbeitgeber informiert,
Hotel und Riickflug storniert, Pass, Bankkarte und Handy als
gestohlen gemeldet, das Polizeiprotokoll iiber den Un- oder
Uberfall unterschrieben und zahlreiche Versicherungen infor-
miert werden. Zum Gliick kann vieles telefonisch oder elektro-
nisch in die Wege geleitet und die Unterschrift nachgeholt wer-
den, wenn es dem Patienten wieder besser geht oder er einen
Betreuer erhalten hat.

Was aber, wenn der Vertragspartner oder die Behorde
nur tatig wird, wenn der Auftrag unterschrieben ist?
Hierbei ist zu unterscheiden, ob nur eine Unterschrift oder die
»eigenhandige Unterschrift* notwendig ist. So reicht es fiir Be-
stellungen, so etwa von Hilfsmitteln, aus, wenn ein Bevollmach-
tigter unterschreibt. Das kénnen sogar die Schwester oder der
Bettnachbar im Krankenhaus sein. Entscheidend ist nur, dass sie
vom Patienten dazu bevollmichtigt wurden, die Unterschrift
zu leisten. Die Vollmacht kann miindlich erteilt werden (§ 167
BGB). Der Bevollméchtige kann mit seinem Namen unter Hin-
zusetzung ,i.V. fir ...“ oder darf sogar mit dem Namen des

Patienten als Vollmachtgeber unterzeichnen, wenn dieser ein-
verstanden ist. Das ist keine Urkundenfalschung (§ 267 StGB),
denn es soll nicht liber die Identitat des Auftraggebers getduscht
werden, zumal die Bestellung nach § 164 BGB ohnehin dem
Auftraggeber zugerechnet und dieser verpflichtet wird. Ubri-
gens muss jede Unterschrift klar einen Namen erkennen lassen,
um rechtsgiiltig zu sein. Namenskiirzel oder Handzeichen, die
allenfalls einen Buchstaben verdeutlichen, sind keine formgiiltige
Unterschrift.

Bei einer Aussage vor der Polizei oder vor einer anderen Be-
horde, bei einer eidesstattlichen Versicherung (Bekriftigung,
dass die Aussage wahr ist) oder einer eidesstattlichen Erkldarung
(Schuldnerauskunft) wird, wenn der Betroffene nicht in der
Lage ist, selbst zu unterschreiben, seine Aussage protokolliert
und von der vernehmenden oder befragenden Person sowie
manchmal zusitzlichen Zeugen (Arzt oder Pflegefachkraft) un-
terzeichnet; oft mit einem Vermerk, in welchem Umfang der
Betroffene geschiftsfahig ist.

Schwieriger wird es, wenn die Unterschrift eigenhéandig gelei-
stet werden muss. Das ist der Fall, wenn ein neuer (vorlaufiger)
Personalausweis, ein Ersatzpass, eine neue Versichertenkar-
te oder eine neue Bankkarte beantragt werden muss. Bei der
Passbehoérde konnen sich in der Regel ,die antragstellende
Person und ihr gesetzlicher Vertreter bei der Stellung des An-
trags nicht durch einen Bevollmichtigten vertreten lassen
(8 9 Abs. Personalausweisgesetz). Allerdings kénnen ,,Personen,
die aufgrund einer Behinderung nicht in der Lage sind, in dem
Unterschriftsfeld zu unterschreiben, ausnahmsweise ihre Un-
terschrift auf einem gesonderten Bogen leisten. Bei schreibun-
kundigen oder schreibunfihigen Personen hat die Passbehorde
in das Unterschriftsfeld einen waagerechten Strich zu setzen.*
(Aligemeine Verwaltungsvorschrift der Bundesregierung zur An-
derung der Passverwaltungsvorschrift und der Personalausweis-
verwaltungsvorschrift vom 12. Mai 2021, Drucksache 408/21,
4. Nummer 6.2.1.2, Seite 13/14).
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Fragen aus dem Alltag

Recht

von Rechtsanwaltin von Hasseln-Grindel beantwortet

Wer tragt die Fahrtkosten zur REHA-KIlinik?

Rollstuhlfahrer Axel aus Neuruppin fragt: Heute habe ich eine
Zusage von meiner neurologischen Wunsch-REHA-Klinik in
Berlin zur Behandlung meiner Muskelerkrankung erhalten. Die
Zusage enthielt zugleich die Aufforderung, die Fahrtkosten
selbst zu tragen. Ich habe aber gehort, dass man als Rollstuhlfah-
rer immer einen Transportschein erhalt. Was ist richtig?

Antwort: Hallo Axel, immer wieder bestehen Unsicherheiten,
wer die Fahrtkosten zu Arztpraxen, Akut- und REHA-Kliniken
tbernimmt. Grundlegende Regelung treffen § 60 Sozialgesetz-
buch (SGB) V (Fahrkosten zu Arztpraxen und Akut-Kranken-
hausern) und §§ 64, 73 SGB IX (Reisekosten bei medizinischer
Rehabilitation). Danach haben grundsitzlich Anspruch auf einen
Transportschein:
¢ Patientinnen und Patienten, die dauerhaft in ihrer Mobilitat
eingeschrankt sind und deshalb weder das Auto noch
offentliche Verkehrsmittel nutzen kénnen.

* Versicherte, die einen Schwerbehindertenausweis mit den
Merkzeichen ,,aG“ (auBergewdhnliche Gehbehinderung),
,BI* (blind) oder ,,H* (Hilflosigkeit) haben.

* Pflegebediirftige mit Pflegegrad 4 und 5.

* Pflegebediirftige mit Pflegegrad 3 und dauerhafter
Beeintrachtigung der Mobilitat.

Im Fokus:

Politik

In allen anderen Fillen ist zu differenzieren:

Steht eine dringende medizinische Behandlung an, kénnen die
Fahrtkosten zur Arztpraxis oder zur Klinik von der Kranken-
kasse iibernommen werden, wenn ein drztliches Rezept bzw.
ein Transportschein vorliegt. Arzte diirfen eine solche Fahrt nur
verordnen, wenn sie medizinisch notwendig ist.

Handelt es sich, wie bei lhnen Axel, um Fahrtkosten zu am-
bulanten oder stationidren Reha-MaBnahmen eines Menschen
mit Behinderungen, gehdren diese gemaB3 §§ 64, 73 SGB IX
zu Reisekosten im Rahmen einer medizinischen Rehabilitation.
Diese sind grundsitzlich und bis zu einer festgelegten Hochst-
grenze vom selben Kostentrager zu iibernehmen, der auch fiir
die medizinischen Rehabilitationsleistungen zustéindig ist, also:
Deutsche Rentenversicherung, Gesetzliche Unfallversicherung,
Krankenversicherung. Vorsichtshalber sollte man sich aber als
Patient vor Fahrtantritt stets bei der zustandigen Stelle nach den
genauen Bedingungen fiir die Reha-Fahrtkostenerstattung er-
kundigen. Denn einige Kostentréager bieten in Zusammenarbeit
mit der REHA-Einrichtung einen kostenlosen Bring- und Ab-
holservice an, so dass dann nicht zusitzlich Fahrtkosten erstat-
tet werden. Wenn Sie pauschal aufgefordert worden sind, die
Fahrtkosten selbst zu tragen, dann haken Sie bitte noch einmal
nach. Méglichweise wurde iibersehen, dass Sie schwerbehin-
dert sind (§ 2 SGB IX).

Engagement der DGM fir muskelkranke Patienten
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Ein Treffen mit dem Patientenbeauftragten der Bundesregie-
rung Stefan Schwartze und seinem Referenten Rainer Sbrzen,
das gemeinsam von ALS-Gruppenvorsitzender Tatjana Reitzig,
Bundesvorstand Constantin Grosch und Bundesgeschiftsfiihrer
Joachim SproB gefiihrt wurde, bot Gelegenheit, wichtige Ge-
sundheitsthemen zu besprechen.

Ein zentrales Thema war die gesetzliche Verankerung von Pa-
tientenlotsen im Gesundheitswesen. Die DGM setzt sich ent-
schieden dafiir ein, Patientenlotsen in die Regelversorgung zu
integrieren. Dieser Schritt kann die Unterstiitzung und Koor-



dination von Leistungen fiir muskelkranke Patienten erheblich
verbessern. Zum Tag der Patientenlotsen im November 2023
wurde Stefan Schwartze eingeladen, seine Perspektive zur Ein-
fiihrung dieses Angebots zu teilen.

Ein weiteres wichtiges Thema war die aktuelle Situation bei
der Duchenne-Therapie. Hierbei wurde auf die erhebliche zeit-
liche Differenz zwischen der FDA-Zulassung (Food and Drug
Administration, USA) und einer méglichen EMA-Zulassung (Eu-
ropdische Arzneimittel-Agentur) hingewiesen. Um mégliche
Konsequenzen fiir den deutschen Raum zu erértern, wurde
vorgeschlagen, einen Round-Table einzuberufen, der verschie-
dene Akteure wie Politik, Pharmaunternehmen, Kostentrager,
Behandelnde, Zulassungsstellen und Patientenorganisationen
zusammenbringt. Wichtiges Anliegen der DGM ist, mit den be-
teiligten Akteuren unter Beriicksichtigung von Auswirkungen,
Risiken, Kosten und der Machbarkeit liber einen moglichen Zu-
gang zu neuen Therapien zu sprechen.

Gepragt von auBerordentlichen Bedenken war die Diskussi-
on Uber das Gesetzesvorhaben IPReG, das derzeit noch unter
massiven handwerklichen Defiziten leidet. Wir teilen die Sor-

JungeDGM goes Kongress
fir Kinder- und Jugendmedizin

Nach vierjahriger Pause waren wir als JungeDGM wieder auf
dem Kongress, der dieses Jahr im CongressCenter Hamburg
(CCH) stattfand, mit einem kleinen Infostand vertreten. Julia
Roll, die Landesvorsitzende aus Hamburg, hat uns tatkraftig
beim Aufbau und mit Standmaterial unterstiitzt. Vielen Dank
nochmals fiir die super Zusammenarbeit. Vor Ort hatten wir
viele gute Gesprache mit den Teilnehmenden und konnten tiber
die DGM Allgemein und die Arbeit der JungeDGM informieren.
Der Kongress ist vor allem fiir Mitarbeitende von Kinderarzt-
praxen, Kinder(reha)kliniken und Kinderhospizen. Wir hatten
beispielsweise einige Beschiftigte von SPZs zu Besuch, die re-
gelmaBig mit muskelkranken Kindern und Jugendlichen arbeiten.
Viele kannten uns oder einen Teil unserer Arbeit bei der DGM
und wollten nur bestimmte Infos oder spezielles Infomaterial,
andere konnten wir tiber unsere Arbeit insgesamt aufklaren und
mit den vielen Infomaterialien der DGM eindecken. Auch fiir
unsere regelmaBigen online Veranstaltungen wie Networking
Event oder Kids&Teens-Treff und fiir das nichste Jugendsympo-
sium konnten wir Werbung machen. Wir hoffen, wir kénnen
unsere Arbeit auf dem nachsten Kongress fiir Kinder- und Ju-
gendmedizin 2024 in Mannheim fortfiihren.

Politik

JungeDGM

ge, dass die praktischen Auswirkungen dieser Bestimmungen
schwerwiegende existenzielle Konsequenzen fiir muskelkranke
Patienten haben.

Das Treffen mit dem Patientenbeauftragten der Bundesregie-
rung war inhaltsschwer und konstruktiv. Vereinbart wurden
weitere Schritte sowie eine gegenseitige Information tber Ent-
wicklungen in den entsprechenden Themenschwerpunkten.

Die DGM wird sich weiterhin aktiv fiir die Anliegen von Pati-
entengruppen mit seltenen Erkrankungen und spezifischen An-
forderungen an das Gesundheitssystem einsetzen.
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Thema

Auszug aus dem Elternhaus

Liebe Leserinnen und Leser,

Der Auszug aus dem Elternhaus in die eigenen vier Wiande ist ein wichtiger Schritt in
Richtung Selbststandigkeit. Die Ablosung von den Eltern bedeutet Freiheit, Selbstbe-
stimmung aber auch Eigenverantwortung. Eltern fillt es oftmals schwer, ihre Kinder
ziehen zu lassen. Unsere Beratungserfahrungen zeigen, dass der Auszug aus dem El-
ternhaus fiir beide Seiten neue Autonomie und Zukunftsperspektiven bringen kann.
Wir haben hierzu Gespréche gefiihrt mit jungen Menschen, die bereits ausgezogen
sind und auch mit deren Eltern. Zudem konnten wir Fachpersonen befragen, die uns
interessante Informationen zur Unterstiitzung und Finanzierung gegeben haben.

Wir bedanken uns fiir die Erfahrungsberichte zum Thema Auszug.
[ |

Das Leben hat so viel zu bieten

Hallo, méchten Sie sich den Lesenden in ein paar Sitzen = Was waren die Vorteile als Sie Zuhause gewohnt haben?
vorstellen? Zuhause wurden wir in die Hausarbeit mit eingebunden und hat-

Hallo zusammen, mein Name ist Kinya Albertie, bin 35 Jahre alt,
ich wohne in Waldalgesheim in der Ndhe von Mainz. Ich wohne
alleine in meiner eigenen Wohnung aber meine Schwester wohnt
im selben Haus direkt neben mir. Ich bin seit 2018 voll erwerbs-
gemindert und engagiere mich in der DGM. Vielen Dank, dass
ich zu diesem wichtigen Thema etwas zu meinen Erfahrungen
sagen kann.

Wie alt waren Sie beim Auszug von Zuhause?
Ich bin mit 21 Jahren Zuhause ausgezogen.

Was finden Sie positivam ,,ohne Eltern wohnen*?
Alles! Naja, bis auf so ,,Erwachsenen-Sachen” wie Rechnungen
zahlen, die Steuer machen und so weiter. Die Liste lieBe sich
sicher fortfiihren.

Was bedeutet der Auszug fiir lhr Lebensgefiihl?
Fiir mich gehorte es einfach zum Erwachsenwerden dazu. Der
Auszug hat mir Freiheit geschenkt und ich habe super viel iiber
mich gelernt. Es ist einfach ein tolles Gefiihl nach einem an-
strengenden Tag in seine eigenen vier Wénde nach Hause zu
kommen. Ich mochte es nicht mehr missen!
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ten bestimmte Aufgaben. Die Vorteile sind auf jeden Fall, dass
man sich viel weniger Gedanken machen oder entscheiden muss.
Man muss nicht so aufs Geld achten und kann machen was man
mochte.

Wie haben Sie eine Wohnung gefunden?
Wurde die Wohnung fiir Sie angepasst?

Meine erste eigene Wohnung habe ich iiber Bekannte gefun-
den. Zu diesem Zeitpunkt konnte ich noch Strecken laufen und
hatte bis auf eine Greifhilfe und ein paar Kiichenutensilien kei-
ne Hilfsmittel, deshalb wurde die Wohnung nicht angepasst. In
der Zwischenzeit habe ich auf den Elektrorollstuhl umgesattelt
und wohne jetzt in einer barrierefreien und an mich angepasste
Wohnung mit breiteren Tiiren, elektrischen Tiiren, einigen Hilfs-
mitteln und einer groBen Dusche und weiteres mehr. Vieles
davon war jedoch nur moglich, da meine Mama die Wohnung
gekauft hat und die Hausbauer sehr zuvorkommend waren. Die
Suche nach der Wohnung hat viel Zeit in Anspruch genommen.

Hatten Sie Bedenken vor dem Auszug?
Was hat Sorgen bereitet?

Bei der ersten Wohnung hatte ich keine Bedenken, ich war voller
Vorfreude. Bei meinem Umzug in meine jetzige Wohnung gab
es natiirlich mehr zu beachten im Vorfeld. Ich wusste, dass die
Suche nach barrierefreiem Wohnraum schwer werden wiirde. Da
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gab es die Sorge, ob wir iiberhaupt eine Wohnung finden, wie
barrierefrei sie ist und ob ich mir diese leisten kénnen wiirde.

Wie haben lhre Eltern reagiert, als Sie ihnen von den

Auszugsplinen erzihlt haben? Hatten sie vielleicht Be-

denken?
Meine Mama hat meine Schwester und mich immer ermutigt
und gefordert, selbststédndig zu sein. Fiir mich war klar, dass ich
auf jeden Fall umziehen wollte. Dabei wurde ich komplett von
meiner Mama unterstiitzt. Wahrscheinlich hatte meine Mama
Bedenken, aber dadurch, dass ich immer nur ungeféhr 20 Minu-
ten entfernt gewohnt habe, war die Unterstiitzung nie weit weg.

Leben Sie mit Unterstiitzung oder personlicher
Assistenz? Klappt das gut im Alltag?
Ich lebe gréBtenteils alleine, aber ich werde tdglich von einem
Pflegedienst sowie von meiner Schwester als Pflegeperson be-
treut. Auch meine Mama unterstiitzt mich viel. Alle zwei Wo-
chen kommt meine Putzfee. Daran, dass alles so gut klappt, hat
meine Schwester einen sehr groBen Anteil.

In Zukunft méchte ich gerne das persénliche Budget beantragen
und meine Pflege durch persénliche Assistenz selbstbestimmt
organisieren.

Was mochten Sie zum Abschluss anderen jungen Leuten
oder Eltern sagen?

Den jungen Leuten méchte ich mitgeben: Traut Euch, das Leben
hat so viel zu bieten und ein Auszug von Zuhause ist eine tol-
le Erfahrung. Ein Auszug muss auch nicht heiBen, weit weg zu
ziehen oder dass man ganz auf sich gestellt ist, je nach Wohn-
situation kann man gegebenenfalls einen eigenen Bereich mit
eigenem Eingang im elterlichen Haus haben. Man kann alleine
oder in einer Wohngemeinschaft wohnen — mit der richtigen Un-
terstiitzung ist das moglich!

Und den Eltern méchte ich sagen, dass es so wichtig fiir die
eigene Entwicklung ist, wenn die Eltern unterstiitzen und dem
Kind mit Rat und Tat zur Seite stehen. Kommuniziert eure ei-
genen Bedenken aber sucht nach Lésungen. Informiert Euch ge-
meinsam und findet raus, wie ein Auszug lduft und was es fiir
Moglichkeiten gibt. Macht euren Kindern keine Angst vor einem
Auszug, sondern macht eure Kinder fit fiirs Leben — eine Behin-
derung steht einem selbstbestimmten Leben nicht im Wege.

Ergdnzende unabhingige Teilhabeberatung (EUTB)

Betroffene beraten Betroffene.

» www.teilhabeberatung.de

Die bundesweiten EUTB-Stellen unterstiitzen Sie bei Fragen zur Teilhabe, Assistenz,
Finanzierung und beim Erstellen eines Teilhabeplans. Sie beraten zudem zu lhrer
Bedarfs-aufstellung und lhrem Antrag im Einzelfall. Dabei steht die Starkung von Selbst-
bestimmung von Menschen mit Behinderung im Vordergrund und somit ist die Inklusion
ein wichtiger Bestandteil in der Arbeit einer EUTB. Beraten lassen kénnen sich Men-
schen mit und ohne Behinderung und deren Angehdrige mit ihrem direkten Anliegen
kostenlos und barrierefrei. Die EUTB bilden, wie der Name bereits sagt, ein ergan-
zendes unabhingiges Angebot, sodass individuelle Bediirfnisse und Wiinsche beriick-
sichtigt werden kénnen um eine gesellschaftliche Teilhabe zu ermoglichen. Das ,,Peer
Counseling“ als Beratungsmethode bildet den Kern einer Beratung, das bedeutet

J |

Muskelreport « 04/2023



o o
- ﬁmﬁ" Elfernseiten -

Maximale Unabhéngigkeit
und Privatsphdre

Hallo, méchten Sie sich den Lesenden in ein paar Sitzen = Was sind die besonderen Herausforderungen, wenn man
vorstellen? als junger Erwachsener mit korperlichen Einschran-
Hallo, ich bin Michel Giinther aus Leipzig, 34 Jahre alt, seit  kungen eigenstdndig leben mochte?

vielen Jahren in der DGM aktiv, erst als Kontaktperson und
Stammitischleiter in Leipzig, zwischenzeitlich einige Jahre in
der JungeDGM, und ein paar Jahre war ich im Landesvorstand
von Sachsen vertreten. Erst kiirzlich habe ich mich von meinen
DGM Aufgaben zuriickgezogen, da ich gerade mit elf weiteren
Menschen ein Hausprojekt zum gemeinschaftlichen Wohnen
realisieren méchte und dies fiir die ndchsten Jahre viel meiner
zeitlichen Ressourcen binden wird. Ich hoffe, dass ich in ferner
Zukunft wieder aktiver in unserem wichtigen Selbsthilfeverband
tdatig sein kann.

Beruflich berate ich in einer EUTB zu gesellschdftlicher Teilha-
be und Inklusion und gebe Informationen zu Teilhabeleistungen.
Dabei beschdftigen wir uns schwerpunktmdBig mit unsichtbaren
Behinderungen und Barrieren.

Wie viele Beratungsgesprache haben Sie zum
selbstiandigen Wohnen pro Jahr?
In unserem Verein fanden im letzten Jahr 67 Gesprdche mit Rat-
suchenden und deren Netzwerk statt, wo das Thema Wohnen
eine Rolle gespielt hat.

Welche Themenbereiche gehéren zu einer Beratung

zum selbstindigen Wohnen?
Eine Beratung zum selbstdndigen Wohnen umfasst eine Vielzahl
von Themenbereichen. Dazu gehért unter anderem die Wohn-
raumsuche. Wie findet man eine geeignete Wohnung oder ein
passendes Zuhause? Wie gelingt die Finanzierung des Wohn-
raums und welche Moglichkeiten zur finanziellen Unterstiitzung
gibt es. Welche Unterstiitzung wird eventuell benétigt, sei es
durch Pflege, Betreuung oder Assistenz? Und das Thema Barrie-
refreiheit: Ist die Wohnung oder das gewdhlte Zuhause barriere-
frei und den individuellen Bediirfnissen angepasst?
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Menschen mit korperlichen Einschrdnkungen miissen die Si-
cherstellung der Barrierefreiheit in der Wohnung, die eventuelle
Organisation von personlicher Assistenz und die damit verbun-
denen Antrags- und Bewilligungsprozesse im Blick behalten.
Nach meiner Erfahrung ist die gréBte Herausforderung, die
passende Wohnung zu finden und dies zeitlich mit den erfor-
derlichen Unterstiitzungsleistungen abzustimmen. Das Angebot
an barrierefreiem, bezahlbarem Wohnraum mit mehr als zwei
Zimmern ist sehr begrenzt. Als Teilhabeberatung kénnen wir da
immer gerne etwas unterstiitzen, es gibt circa 500 dieser Ange-
bote in Deutschland.

Welche Wohnformen werden nach lhrem Eindruck nach
am haufigsten gewahit?

Uns begegnen in der Mehrheit Menschen, die in der Regel eige-
ne Wohnungen anmieten und hierfiir Leistungen der Eingliede-
rungshilfe beantragen, es gibt auch noch Wohngemeinschaften,
ambulant betreutes Wohnen, besondere stationdre Wohn-
formen und inklusive Wohngemeinschaften.

Wir versuchen vorrangig, den Menschen Perspektiven aufzuzei-
gen, die der UN-Behindertenrechtskonvention entsprechen und
Menschen mit Behinderungen eine unabhdngige Lebensfiihrung
zu ermoglichen

Was sind die Vor- und Nachteile verschiedener
Wohnmodelle?

Eine eigene Wohnung, in welcher Ausgestaltung auch immer,
bietet zahlreiche Vorteile: Hier genie3t man maximale Unabhdn-
gigkeit und Privatsphdre. Die Wohnung und die Unterstiitzungs-
leistungen konnen ganz individuell nach Bedarf gestaltet werden.
Dies erfordert aber etwas Eigenverantwortung und es braucht
ein bisschen eine Vorstellung, wie man gern leben mochte.
Betreute Wohnformen bieten Unterstiitzung und Betreuung,
was Sicherheit und eventuell schnelleren Zugriff auf Hilfe be-
deutet. Barrierefreie Einrichtungen sind oft Standard. Der Nach-
teil kann jedoch der mogliche Verlust von Unabhdngigkeit und
Selbstbestimmung sein, wodurch wir dies eher selten empfehlen.



Brauche ich ein groBeres Vermoégen fiir einen Auszug
aus dem Elternhaus?
Nein, als Mensch mit Behinderung stehen einem zahlreiche Un-
terstiitzungsleistungen zu, um die Behinderung auszugleichen
und finanzielle Belastungen zu mildern. Lassen Sie sich am be-
sten gemeinsam mit lhren Eltern von einer EUTB iiber die Mog-
lichkeiten beraten.

Womit sollte eine Umzugsplanung gestartet werden?

Welche Zeitspannen sollten nach ihrer Erfahrung nach

eingeplant werden?
Als erstes wiirde ich empfehlen, sich Gedanken zu machen, wie
idealerweise ein Wohnen ohne das Elternhaus aussehen kénnte.
Was brduchte es an Unterstiitzung ddfiir? Es ist ratsam, mehre-
re Monate fiir den Umzug einzuplanen, um ausreichend Zeit fiir
die Vorbereitung und die Beantragung von erforderlichen Unter-
stiitzungsleistungen zu haben. Eine enge Abstimmung mit den
potenziellen Kostentrdgern ist hier ratsam.

o
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Was moéchten Sie zum Abschluss Eltern oder auch jun-
gen Leuten sagen?
Suchen und sprechen Sie mit Menschen, die vor einem dGhnlich
groBen neuen Lebensabschnitt gestanden haben und dies mei-
sterten. Es ist normal, besorgt zu sein, aber es ist auch entschei-
dend, die Maglichkeit zu haben, Verantwortung zu iibernehmen
und aus den Erfahrungen zu lernen.

Personliche Assistenz

Personliche Assistenz ist jede Form der personlichen Hilfe, die
Menschen mit Behinderungen in die Lage versetzt, ihr Leben
selbstbestimmt zu gestalten. Assistenten geben Unterstiitzung
bei Aktivititen des téglichen Lebens, die Assistenznehmende
aufgrund einer Beeintrachtigung nicht selbst ausfiihren kénnen.
Sie unterstiitzen bei der Kérperpflege und medizinisch-pflege-
rischen MaBnahmen, bei der Haushaltsorganisation, assistieren
in der Schule, bei der Arbeit und sind Begleitpersonen bei sozi-
alen und kulturellen Aktivitaten.

Rechtsgrundlage fiir Assistenzleistungen

Mit dem Bundesteilhabegesetz haben Menschen mit Behin-
derungen im Rahmen der Leistungen zur sozialen Teilhabe
Anspruch auf Assistenz. Dies gilt fiir Menschen, die Eingliede-
rungshilfeleistungen bekommen kénnen. Leistungen der Einglie-
derungshilfe werden gewihrt, wenn eine nicht nur voriiberge-
hende Behinderung von mehr als sechs Monaten besteht. Im
Teilhabeplanverfahren wird festgelegt wie die individuelle Aus-
gestaltung der Assistenzleistungen aussieht.

Finanzierung von Assistenzleistungen

Die Finanzierung ist als Sach- oder als Geldleistung méglich.
Als Sachleistung rechnet der Kostentriager direkt mit der As-
sistenzkraft oder dem Assistenzanbieter ab. Im Rahmen des
Personlichen Budgets wird ein individueller Geldbetrag zur Fi-
nanzierung der Personlichen Assistenz beantragt. Dabei konnen
mehrere Kostentrager beteiligt sein. In diesem Fall spricht man
von einem trageribergreifenden persénlichen Budget. Mégliche
Kostentriger fiir die Finanzierung von Assistenzleistungen sind:

Pflegekasse, Sozialhilfetrager, Krankenkasse, Integrationsamt,
Bundesagentur fiir Arbeit, Unfallversicherung oder die Renten-
versicherung.

Assistenzformen

Es gibt verschiedene Formen der Assistenz, die im Einzelfall in-
dividuell gewahlt werden kénnen. Die Personliche Assistenz im
Arbeitgebermodell bietet eine effektive Moglichkeit der person-
lichen Assistenz. Die Organisations-, Personal-, Anleitungs- und
Finanzkompetenz liegt in den Handen der Assistenznehmenden.
Einige Vereine bieten einen Buchhaltungs- und Abrechnungsser-
vice an. Im Unterschied dazu gibt es die Persénliche Assistenz
organisiert durch Vereine und Genossenschaften, hier iiber-
nimmt die Assistenzorganisation zum Beispiel ein Pflegedienst
und entlastet dadurch den Verwaltungsaufwand.

Wenn Sie weitere Informationen oder ausfiihrlichere Angaben
zum Beispiel zu den Assistenzformen benétigen, méchten wir
auf unseren Infodienst (1.01 Personliche Assistenz) hinweisen.
Diesen finden Sie auf www.dgn.org im Mitgliederbereich unter
Kapitel | Assistenz/Pflege.
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Einfach machen!

Hallo, méchten Sie sich den Leserinnen und Lesern in
ein paar Satzen vorstellen?
Ich bin Katharina Kohnen, 31 Jahre jung und wohne seit sechs
Jahren in Leipzig. Seither arbeite ich auch hier. Davor habe ich
sechs Jahre in Dresden gewohnt und dort studiert. AuBerdem bin
ich im Bundesvorstand der DGM und der JungeDGM aktiv und
hier und da bei Projekten dabei.

Mit wie vielen Jahren sind Sie von Zuhause ausgezogen?
Ich habe mit 19 Jahren Abitur gemacht und bin dann direkt im
Anschluss zum Studium ausgezogen.

Was finden Sie positiv am selbstindigen Wohnen?
Man kann alles selber entscheiden, was man machen méchte.
Es ist auch mehr Raum da, sich auszuprobieren um zum Beispiel
Fehler zu machen. Was vor dem Auszug nicht unbedingt der Fall
war, weil immer jemand auf einen aufgepasst hat, sozusagen.

Was bedeutet der Auszug fiir lhr Lebensgefiihl?
Vor dem Auszug war ich super schiichtern und nicht meinungs-
stark. Ich glaube, dass man sich nach dem Auszug an vielen
Stellen durchsetzen muss und das hat dazu gefiihrt, sich ein
Selbstbewusstsein aufzubauen. Eigentlich bin ich ohne, bezie-
hungsweise ohne starkes Selbstbewusstsein ausgezogen und das
hat sich durch den Auszug wirklich verdndert.

Was waren die Vorteile als Sie Zuhause gewohnt haben?
Das kann ich eigentlich nicht sagen, weil ich schon friih gewusst
habe, etwa mit 14 bis |5 Jahren, dass ich nach dem Abitur aus-
ziehen werde.

Wie haben Sie eine Wohnung gefunden?

Wurde die Wohnung fiir Sie angepasst?
Der Vorteil beim Studium ist, dass man im Studentenwohnheim
wohnen kann. Die meisten haben barrierefreie Wohneinheiten.
In Dresden gab es damals fiinf verschiedene. Ich habe mir ein
Jahr vor der Uni mal eine Wohneinheit angeschaut, mir Grund-
risse besorgt und nach der Ausstattung gefragt. Daraufhin habe
ich im Wohnheimantrag angegeben, dass ich unbedingt eine
barrierefreie Wohneinheit brauche. In Dresden wird man dann
bevorzugt behandelt, falls die Wohneinheiten nicht schon durch
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andere belegt sind. Meine war groB und rollstuhlgerecht, aber
trotzdem nicht alles barrierefrei. Zum Beispiel musste ich mir
mein eigenes Pflegebett organisieren. Immerhin war alles eben-
erdig und grof3 genug.

Hatten Sie Bedenken vor dem Auszug? Was hat Sorgen

bereitet?
Ich bin jemand, der viel organisiert und gerne im Voraus plant.
Es war ganz schén viel auf einmal: Ich bin ausgezogen, habe ein
Studium angefangen und lebte zeitgleich mit personlicher Assi-
stenz. Das ist zwar viel auf einmal, aber ich hatte auch keine
andere Wahl, weil ich weg von Zuhause wollte. Es hilft, sich zu
informieren. Das Studentenwerk hat mir zum Beispiel viel gehol-
fen und konnte mir gute Informationen geben.

Leben Sie mit Unterstiitzung oder personlichen

Assistenz? Klappt das gut im Alltag?
Ich lebe mit persénlicher Assistenz und hatte damals eigentlich
keine andere Wahl. Da es keine geeigneten Dienstleister gab,
musste ich ins Arbeitgebermodell wechseln. Dies bietet einem
natiirlich viele Freiheiten, da man sich die Assistenz selbst aus-
suchen kann. Fiir mich funktioniert das Modell seit zwolf Jahren
gut. Es ist vielleicht auch ein Vorteil, wenn man in einer GroB-
stadt lebt, leichter an Assistenten zu kommen. Ich habe zum
Beispiel nie Assistenten aus dem direkten Studierendenumfeld
genommen, weil die ja zur selben Zeit nicht verfligbar sind.

Was mochten Sie zum Abschluss anderen jungen Leuten
oder Eltern sagen?
Einfach machen! Auch wenn es schief gehen sollte, wird man
daraus lernen. Ich kann mir vorstellen, dass viele Angst davor
haben, dass etwas schief gehen kénnte. Auch ohne Behinderung
lduft beim Auszug nicht immer alles schnurgerade. Man muss
gewisse Dinge einfach mitdenken und vorbereiten, aber im Prin-

zip ist es dhnlich wie bei Menschen ohne Behinderung. -



All das soll Mut machen

Hallo, méchten Sie sich den Lesenden in ein paar Sat-
zen vorstellen?
Andrea Schumann (bis 2018 Leiterin einer Drogenberatungs-
stelle, inzwischen Rentnerin) und Rainer Schell (Lehrkraft an
einer inklusiven Gesamtschule, inzwischen Rentner und ehren-
amtlich in der Leseforderung und bei Deutschkursen fiir Asylsu-
chende tdtig). Unser Sohn ist 35 Jahre.

Wohnt lhr Sohn weit von lhnen entfernt?
Er wohnt wie wir in Frankfurt in der Ndhe der Innenstadt in
einer barrierefreien Wohnung. Mit der Bahn sind es etwa 20
Minuten Entfernung.

Wann ist der Wunsch bei lhrem Sohn entstanden, von

Zuhause auszuziehen?
Nach dem Abitur 2008 hat unser Sohn begonnen, in der Ndhe
von Darmstadt Digital Media Sound zu studieren und zwei
barrierefreie Zimmer fiir sich und seine Betreuer in mehreren
Frankfurter Studentenheimen gesucht. Im neu gebauten Stu-
dentenheim hat er 2009 zwei barrierefreie Zimmer in einer WG
bekommen und ist ausgezogen. Dort hat er erst den Bachelor
in Digital Media/Sound bestanden und bis zum Abschluss eines
Zweitstudiums in dem Fach Theater, Film und Medien an der
Uni Frankfurt mit Bachelor und Master gewohnt. Im Sommer
2018 ist er umgezogen in seine jetzige Wohnung im Holzhau-
senviertel in Frankfurt.

Welche Wohnform hat er gewihlt?

Lebt lhr Sohn mit personlicher Assistenz?
Unser Sohn lebt seit seinem Auszug bei uns mit persénlicher
Assistenz und war zuerst im Studentenheim und anschlieBend
in einer barrierefreien 2-Zimmerwohnung mit zwei Balkonen,
Kiiche und Bad.

Wie hat lhr Sohn die Wohnung gefunden?

Wurde die Wohnung angepasst?
Er hat die Wohnung vom Wohnungsamt vermittelt bekommen.
Die Wohnung war barrierefrei.

Wie ging es lhnen als Eltern mit den Auszugplinen lhres
Sohnes? Hatten Sie vielleicht Bedenken?
Wir haben ihn sehr unterstiitzt. Aber natiirlich war es auch mit
Angsten verbunden, ob alles gut geht, ob er nicht isoliert lebt
und genug Kontakt mit Altersgenossen findet und seine alten
Freunde behalten kann.

Wir war es dann, als lhr Sohn ausgezogen ist?

Unsere Wohnung erschien uns leer und es fehlte uns der Aus-
tausch mit jungen Leuten, die hdufig bei ihm zu Besuch waren
und auch schon als Integrationshelfer bei uns gearbeitet haben.

Was mochten Sie zum Abschluss anderen Eltern oder
auch jungen Leuten sagen?

Wir haben sehr gute Erfahrungen gemacht. Unser Sohn ist sehr
selbststdndig, er organisiert alles selbst, trotz der knappen Be-
treuersituation und dem dauernden Fortschreiten der Krankheit,
die seine Fdhigkeiten immer wieder aufs Neue einschrdnkt. Er
hat jedes Jahr eine Reise gemacht, auBer in den zwei Corona-
Jahren. Zuletzt war er diesen Sommer mit Betreuern eine Wo-
che in Wien. Nach dem Abitur hat er immer mit Betreuern, die
Niederlande, Kroatien, Teneriffa, Jamaika, Marseille, Portugal,
Kreta, Barcelona, Valencia, Palermo und den Bodensee in Os-
terreich besucht.

Er ist sehr kreativ, was seine Hilfsmittel betrifft. Zum Beispiel
hat er mit Hilfe einer Firma, die Sondersteuerungen fiir Roll-
stiihle verkauft, Ideen zu einer Zungensteuerung entwickelt, die
diese Firma dann gebaut hat, sodass er trotz des Verlustes der
Kraft in den Hdnden weiterhin Elektrorollstuhl fahren kann. Er
arbeitet freiberuflich beim ZDF als Lektor fiir Filmdrehbiicher.
Zudem ist er ehrenamtlich aktiv im Team des Lichter-Filmfesti-
vals in Frankfurt und gehort zur Auswahljury beim Festival. Er
bestiickt etwa alle vier Wochen eine Radiosendung bei Radio X
mit Hip-Hop und Soulmusik.

2014 wurde im Rahmen der 37 Grad Sendereihe im ZDF ein
Film iiber ihn gedreht, nachdem er ein Buch iiber sich im Selbst-
verlag geschrieben hatte. Der Film mit dem Titel ,Wirklich beste
Freunde® ist zu sehen auf YouTube genauso wie der Film ,,Guck
mal, was er schon alles kann®.

All das soll Mut machen, damit auch andere Eltern ihre Kinder je
nach Begabung unterstiitzen, ein selbstbestimmtes, selbststdn-
diges eigenes Leben zu fiihren. Auch die Jugendlichen méchten
wir mit diesen Zeilen ermutigen, das Experiment der Selbststdn-
digkeit zu wagen.
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Finanzierungsmdglichkeiten fir Umbaumafinahmen

In unserem DGM-Infodienst-Abschnitt ,,Umbaufinanzierung*
werden unterschiedliche Kostentréger fiir eine Umbauférde-
rung der Wohnung aufgrund von Erkrankung oder Behinderung
vorgestellt. Unter Beachtung der individuellen Lebensumsténde
kommen unterschiedliche Kostentrdger in Frage. Diese kon-
nen bei beruflicher Rehabilitation und Teilhabe am Arbeitsleben
die Rentenversicherung, die Bundesagentur fiir Arbeit und das
Integrationsamt sein. Beim Leistungsbezug nach dem Pflege-
versicherungsgesetz, kann die Pflegekasse als Kostentrager fiir
einen Zuschuss zur Verbesserung des Wohnfeldes kontaktiert
werden. Des Weiteren gibt es die Moglichkeit, Leistungen fiir

Wohnraum als Teil der Sozialen Teilhabe durch die Eingliede-
rungshilfe fiir Menschen mit Behinderung zu beziehen. Zudem
gibt es offentliche Mittel, die in der Regel von den Wohnungs-
amtern in den Baubehorden der jeweiligen Bundeslander ge-
wihrt werden, so beispielsweise Férderprogramme iber die
Kreditanstalt fiir Wiederaufbau (KfW). Ausfiihrliche Informatio-
nen finden Sie hierzu in unserem Infodienst (3.10). Diesen kon-
nen Sie im Mitgliederbereich auf www.dgm.org einsehen oder
Uber die Sozialberatung der DGM erhalten.

Selbstbestimmtes Wohnen

Hallo, méchten Sie sich den Leserinnen und Lesern in
ein paar Satzen vorstellen?
Ich bin Laura Mench, lebe mit einer fortschreitenden Muskeler-
krankung und arbeite als Beraterin und Budgetbegleitung fiir den
Verein aktiv und selbstbestimmt e.V. in Berlin.

Welche Themenbereiche gehéren zu einer Beratung?
Vor allem die Umsetzung der Versorgung mit Dienstleistern wie
zum Beispiel Pflegediensten oder die Organisation des Arbeitge-
bermodells. Ein weiteres Thema ist das Finden einer barrierefrei-
en Wohnung, die zu meinen Bediirfnissen passt.

Was sind die besonderen Herausforderungen, wenn man

als junger Erwachsener mit korperlichen Einschran-

kungen eigenstandig leben méchte?
Da gibt es eigentlich zwei groBe Dinge: Zum einen stellt sich
die Frage: Welche zeitlichen und energetischen Ressourcen habe
ich zur Verfiigung, um mein eigenstdndiges Leben zu gestalten?
Auf der anderen Seite spielen bei muskelkranken Menschen die
Eltern oftmals eine groBe Rolle, da sie jahrelang die Versorgung
iibernommen haben. Dies kann fiir den Jugendlichen oder jungen
Erwachsenen schwierig sein, wenn sie einen anderen Weg gehen
wollen, als die Eltern vorgesehen haben.

Was haben Sie fiir Erfahrungen: Sind junge Erwachsene

bei der Auszugsplanung voller Elan und Vorfreude oder

ist diese auch mit Angsten verbunden?
Das ist ganz unterschiedlich und kommt darauf an, ob sie alleine
kommen oder auf Anregung der Eltern. Es gibt diejenigen, die
wirklich sagen ,,So, ich bin jetzt 18 oder 21. Ich verschwinde
jetzt. “ Die kommen dann auch mit klaren Vorstellungen, wie es
sein sollte. Und dann gibt es noch diejenigen, die von den Eltern
auf einen Auszug vom Elternhaus hingewiesen werden. Bei sol-
chen Fdllen gibt es dann auch mal Zweifel und es wird sich die
Frage gestellt: ,Will ich und kann ich das liberhaupt?
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Welche Wohnformen werden lhrem Eindruck nach am
haufigsten gewahit?
Viele lassen sich zum Arbeitgebermodell beraten. Oft geht ei-
gentlich alles in Richtung selbstbestimmtes Wohnen. Also wenn
die Leute eine Wohngemeinschaft (WG) in Frage ziehen, sind
das selbst organisierte und keine von einem Anbieter vorgege-
bene WG.

Also das gibt es auch, dass eine WG selbst organisiert
wird?
Genau, aber da ist es dann so, dass es eher um das Arbeitge-
bermodell geht und darum, dass Menschen sich eine Wohnung
suchen und zum Beispiel auf der Plattform ,WG-gesucht” Mit-
bewohner suchen, die auch eventuell keine Behinderung haben.

Brauche ich ein groBeres Vermoégen fiir einen Auszug

aus dem Elternhaus?
Je nachdem wer der Kostentrdger ist, ist es sogar besser, wenn
kein Vermogen da ist. Wenn zum Beispiel nur die Eingliederungs-
hilfe der Kostentrdger ist, gibt es Vermogens- und Einkommens-
grenzen. Dann muss man im Zweifel ein Teil der Kosten fiir die
Assistenz selber tragen. Deswegen ist es eigentlich sogar besser,
wenn kein Vermdgen da ist, dann gibt es auch nichts, was be-
dacht werden muss, wenn die Assistenz beantragt wird.

Womit sollte eine Umzugsplanung gestartet werden?

Welche Zeitspannen sollten nach lhrer Erfahrung nach

eingeplant werden?
Das ist tatsdchlich ein spannendes Thema. Ich perséonlich hab
das so gemacht, dass ich schon ein Jahr vor meinem Auszug aus
dem Internat angefangen habe, den Antrag auf Assistenz zu stel-
len. Diese Antragsarbeit vor dem eigentlichen Auszug kann sich
iiber ein Jahr hinziehen und hat anfangs sogar etwas ldnger ge-
dauert. Ich musste dann aus dem Internat raus, sodass ich zur
Ubergangszeit in einem Kinderhospiz war. Von dort aus habe ich
meine Assistenten gecastet, die Wohnung fand ich dann schnell.
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Eltern starken — Angebote fir Eltern und Familien

Unter dem Dach der DGM treffen sich Eltern regelmaBig zur
Informationsweitergabe und zum gemeinsamen Austausch. El-
tern und Eltern-Kontaktpersonen organisieren Gesprachskreise
und sind auch iiber verschiedene Social-Media-Kanile in Kon-
takt. Als Experten in eigener Sache geben sie wertvolle Informa-
tionen und relevante Tipps fiir den Alltag weiter.

Sie finden die Angebote fiir Eltern und Familien auf www.dgm.
org unter dem Button ,,Familie und Eltern“. Sprechen Sie auch
Ihren Landesverband oder Ihre Diagnosegruppe zu ihren Kon-
taktpersonen und den aktuellen Familien-Angeboten in lhrer
Nahe an.

Zur Anmeldung fiir das bundesweite Online-Eltern-Meeting
»Eltern starken“ wenden Sie sich direkt an Julia Roll. Die Tref-
fen finden alle zwei Monate am Dienstagabend, in der Zeit von
19.30 bis 21 Uhr zu verschiedenen Themen statt.

Kontakt: julia.roll@dgm.org.

Schon gewusst / geklickt?

akse-aktiv und selbstbestimmt e. V. bietet eine bundesweite
unabhingige Beratung fiir Menschen mit Behinderung und de-
ren Angehorige. Es geht um Themen wie Leistungen zur Assi-
stenz, Teilhabe am Arbeitsleben aber auch um Schulungen und
Vortrige fiir Assistenten. Der Verein mit Sitz in Berlin nutzt das
Peer-Counseling-Prinzip, das heiBt Beratung von Betroffenen
fiir Betroffene.

» www.akse-ev.de

WOHN:SINN - Biindnis fiir inklusives Wohnen e.V.: Das
Ziel von WOHN:SINN ist, ein starkes Biindnis zu sein um die
Wohnsituation von Menschen mit Behinderung in Deutschland
zu verandern. Wohnen ist ein Menschenrecht und jeder sollte
selbst entscheiden kénnen, wo, wie und mit wem sie zusam-
menwohnen. Der Verein versteht sich als ein Netzwerk der
gegenseitigen Unterstiitzung. Die Veranstaltungen sind offen
fir alle Interessierten. AuBerdem wird individuelle Beratung
fiir Projektgruppen angeboten, die beispielsweise eine inklusive
Wohnform realisieren méchten.

» www.wohnsinn.org

Die Informations- und Beratungsstelle Studium und Be-
hinderung des Deutschen Studierendenwerks (kurz: IBS),
stellt umfassende Informationen iiber ein Studium mit Behin-
derung bereit, bietet Beratung sowie Weiterbildungen an und
macht Offentlichkeits- und Lobbyarbeit fiir die Interessen der
Studierenden mit Behinderungen und chronischen Krankheiten.
Sie arbeitet im Auftrag des Bundesministeriums fiir Bildung und

Forschung und wird von diesem gefordert. Hier findet man auch
einen Artikel zu Wohnen ohne Barrieren.

» www.studierendenwerke.de/themen/studieren-mit-be-
hinderung

Informationsbroschiire Personliches Budget: Das Bundes-
ministeriums fiir Arbeit und Soziales (BMAS) hat eine Broschii-
re zum ,,Personlichen Budget® erstellt. Hierin wird erklart, wie
man einen Antrag stellt und welche Leistungen man bekommen
kann. AuBerdem werden die entsprechenden Gesetztestexte
aufgezeigt.

» www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/Publikati-
onen/a722-pers-budget-normalesprache

Das ,,Handbuch Pflege* der Verbraucherzentrale richtet sich
an pflegebediirftige Menschen und deren Angehérige. Der
Ratgeber befasst sich mit Themen rund um die Pflege und gibt
praktische Tipps in Form von Vorlagen, Checklisten oder Mu-
sterbriefe.

» www.verbraucherzentrale.de/buecher-und-ebooks/
handbuch-pflege
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Im nachsten Heft:

Wir freuen uns, dass seit Herbst Leonie Gléckler und Simon
Geiger neu in das Sozialberatungsteam in Freiburg hinzuge-
kommen sind. Neben der Beratungs- und Projektarbeit wer-
den wir gemeinsam auch redaktionell fiir den Muskelreport
arbeiten.

Fiir die nachste Ausgabe mochten wir Sie fragen:
Was beschiftigt Sie aktuell? Haben Sie vielleicht Informations-
bedarf zu Kita, Schule, Ausbildung oder Studium?

Interessieren Sie soziale Aspekte wie unser Leben als Familie
oder Integrationsthemen? Wir recherchieren zu lhren Themen
und sprechen Fachpersonen aus unserem Netzwerk an.

Schicken Sie uns einfach eine E-Mail oder rufen Sie uns an!
lhr Redaktionsteam der Elternseiten

Orthesen-Sténder-Sitzgelegenheit

Hilfsmittel

Elternseiten

A

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

leonie.gloecker@dgm.org
simon.geiger@dgm.org

T 07665 944730

Ich suchte eine ganze Zeitlang nach einer geeigneten Moglich-
keit zur sicheren Aufbewahrung meiner Orthesen. Meine ur-
spriingliche Idee war es, alte Obstkisten aus dem Baumarkt
zu nehmen, aber die waren (zum Gliick) nicht passend genug.
Irgendwann erzdhlte ich meinem Papa von dem Problem und
meiner Vorstellung. Da sagte er, mach mir mal eine Skizze und
paar MaBe dazu. Also machte ich mich ans Werk, skizzierte mei-
ne Idee und bemaBte die Skizze. Ich iibergab ihm den Zettel und
erklarte ihm meine Vorstellung. Wenige Wochen spiter lieferte
er mir eine ganz tolle und selbstgebaute "Orthesen-Stander-Sitz-
gelegenheit". Alles passte hinein und ich hatte gleichzeitig eine
Sitzgelegenheit zum An-/Ablegen der Orthesen sowie meiner
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Schuhe. Er ist eben ein echter "Heimwerkerking". Ich nutze den
Eigenbau seit etwa zwei Jahren und bin sehr zufrieden damit.

Auf eine Skizze habe ich hier verzichtet, da dies ja sehr von den
MaBen der Hilfsmittel, der gewiinschten Sitzhéhe und den per-
sonlichen Vorstellungen abhéngig ist. Aber oft geniigt ja schon
ein visueller Input. Liebe Grii3e an das gesamte Redaktionsteam
sowie an alle Leserinnen und Leser aus Leipzig.

Markus Mager




Hilfsmittel

Gesucht: Hilfsmittel Marke Eigenbau

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

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

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

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

Wir freuen uns auf lhre Ideen und
Tipps! Bitte senden Sie uns lhre Beitrige
per E-Mail an: sybille.metzger@dgm.org

kreis zuganglich machen mochten.

Leserinnen und Lesern das Nachbauen.

oder katarina.lissek@dgm.org

A

Y
4

Die hier beschriebenen Hilfsmittel sind fiir den eigenen, individuellen Bedarf hergestellite Eigenkonstruktionen findiger und technisch
versierter Menschen. Sie sind nicht TUV-gepriift und tragen keinerlei Giite- oder Sicherheitssiegel. Die DGM iibernimmt keinerlei Garantie
fiir die Funktionstlichtigkeit oder Wirksamkeit der Hilfsmittel und natiirlich auch keinerlei Gewahrleistung oder sonstige Haftung im Scha-

densfall!

Fortbildungen / Seminare

DGM Fortbildung fir Physiotherapeutinnen

und -therapeuten in Hoxter

Am 29. bis 30. September 2023 fand die Fortbildung ,,Physi-
otherapeutische Behandlung von Erwachsenen mit neuromus-
kuldren Erkrankungen an der Asklepios Weserbergland-Klinik
statt. BegriiBt durch den Hessener Landesvorsitzenden Roland
Mischke, der einen umfassenden Einblick in die Aktivititen
und Aufgaben der DGM vermittelte, startet das Fortbildungs-
wochenende mit 14 Teilnehmenden. Dr. Jan Brocke, neurolo-
gischer Chefarzt, vermittelte einen Uberblick iiber die Vielfil-
tigkeit der Neuromuskuldren Erkrankungen, deren Physiologie
und Genetik sowie iiber die medizinisch-diagnostischen und
therapeutischen Verfahren. Nach der Mittagspause referierte
die Physiotherapeutin Petra Mann (ebenfalls Asklepios Weser-
bergland-Klinik) Gber die Besonderheiten der Befunderhebung
und Zielsetzung bei Neuromuskularen Erkrankungen und deren

Méoglichkeiten. Dieser erste Tag endete mit einer Patientenvor-
stellung und rundete diesen ab.

Am zweiten Tag wurden dann weitere Themen wie Behandlungs-
méglichkeiten, Atemtherapie bei NME, Transfer und Hilfsmittel
besprochen. GroBen Anklang fand der ausgiebige Workshop, fiir
den sich vier Patienten mit unterschiedlichen Krankheitsbildern
zur Verfiigung gestellt hatten. Mit Unterstiitzung der Referen-
tin wurden die Patienten durch die Teilnehmenden befundet,
Uberlegung zu BehandlungsmaBnahmen erstellt und dann in der
Gesamtgruppe vorgestellt. Die Teilnehmenden konnten mit viel
Informationen, neuen Erfahrungen und Inspirationen in das rest-
liche Wochenende entlassen werden.

Petra Mann
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Fortbildungen / Seminare

DGM THERAPIEWISSEN KOMPAKT

Online-Seminare des Arbeitskreises Physiotherapie,
Logopddie und Ergotherapie der DGM

Physiotherapie bei neuromuskuliaren

Erkrankungen (NME)

Logopddie bei Amyotropher
Lateralsklerose (ALS)

Mittwoch, 2 1. Februar 2024
18 bis 19.30 Uhr

Referierende :
Martin Kemper, Physiotherapeut Hoxter
Petra Mann, Physiotherapeutin Hoxter

Zielgruppe:

* Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten
* Logopadinnen und Logopaden

* Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten

Teilnahmegeblihr inkl. Snacks und Getranke:
20 Euro fuir DGM-Mitglieder

30 Euro fir Mitglieder des Deutschen Verbandes

fir Ergotherapie (DVE), des Deutschen Bundesverbandes
fir Logopadie (dbl) oder des Deutschen Verbandes fiir
Physiotherapie (ZVK)

40 Euro fiir Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

In diesem Seminar werden giangige Befund- und Therapieschwer-
punkte aus der Physiotherapie mit Schlaganfallpatientinnen und
-patienten (ZNS-Stérungen) auf ihre Krankheitszeichen und
Wirkmechanismen hin evaluiert. AnschlieBend wird kritisch be-
leuchtet, ob diese Wirkmechanismen auch fiir neuromuskulare
Erkrankungen nutzbar sind und ob die neurologisch gelaufigen
Befund- und Behandlungsschwerpunkte auch hier angewendet
werden kénnen. An Behandlungsbeispielen wird exemplarisch
dargestellt, was ambulante und stationdre Physiotherapie bei
(Erwachsenen mit) neuromuskuldren Erkrankungen leisten soll.
Fir das Online-Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben.

Montag, | 1. Marz 2024
18 bis 19.30 Uhr

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

Zielgruppe:

* Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten
* Logopadinnen und Logopaden

* Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten

Teilnahmegebiihr inkl. Snacks und Getranke:
20 Euro fur DGM-Mitglieder

30 Euro fir Mitglieder des Deutschen Verbandes
fiir Physiotherapie (ZVK), des Deutschen Verbandes
Ergotherapie (DVE) und des Deutschen Bundes-
verbandes fiir Logopadie (dbl)

40 Euro fiir Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

In diesem Seminar werden gingige Therapiemethoden aus
der logopadischen Therapie mit Schlaganfallpatientinnen und
-patienten vorgestellt und auf ihre Wirkmechanismen evaluiert.
AnschlieBend wird kritisch beleuchtet, ob diese Wirkmechanis-
men auch der ALS zugrunde liegen. Ein Behandlungspfad wird
exemplarisch vorgestellt, der deutlich macht, was palliative Lo-
gopadie leisten kann. AuBerdem werden Diagnosetools, Leitli-
nien und wichtige Hilfsmittel in der ALS-Behandlung vorgestellt.
Fir das Online-Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben.

Information und Anmeldung auf
www.dgm.org/fortbildungen-fuer-fachpersonen
oder bei:

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)
Bundesgeschiftsstelle

Im Moos 4, 79112 Freiburg

T 07665 94470, info@dgm.org

www.dgm.org
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Technik
Die Zugangsdaten fiir die Online-Meetings erhalten Sie
rechtzeitig vor Beginn der Veranstaltungen per E-Mail.




Ein Leben
mit Entschlossenheit ...!

Markus' Geschichte ist nicht nur eine von Tapferkeit und Durch-
haltevermogen, sondern auch von Freude, Abenteuer und un-
ermiidlichem Optimismus. Trotz einer schweren Diagnose, die
ihm nur eine kurze Lebensspanne in Aussicht stellte, hat Markus
es geschafft, ein erfiilites Leben zu fiihren.

Seine akademische Reise begann mit einem Abitur, gefolgt von
einem erfolgreichen Studium, das ihm die Tiiren zu einer Be-
rufstitigkeit als Ingenieur 6ffnete. Schon frith hat Markus mit
seiner Familie gelernt, sich nicht durch seine Situation aufhalten
zu lassen, sondern Moglichkeiten zu suchen und Barrieren zu
Uberwinden. Mit 18 Jahren erwarb er seinen Fiihrerschein, ein
Symbol seiner Unabhingigkeit und seines Wunsches, die Welt
auf eigene Faust zu erkunden.

Gemeinsam mit Freunden und spiter mit seiner Frau entdeckte
er die Welt. Sie reisten, tauchten in verschiedene Kulturen ein
und sammelten Erinnerungen, die ein Leben lang halten wiirden.
Markus' Neugier und Begeisterung fiir das Leben waren an-
steckend und inspirierten alle, die das Gliick hatten, ihn zu ken-
nen. Seine Resilienz und sein unerschiitterlicher Geist waren fiir
ihn selbst und sein Umfeld von Vorteil.

ALS Amyotrophe Lateralsklerose
BTHG Bundesteilhabegesetz
CMT Morbus Charcot-Marie-Tooth

DG Diagnosegruppe der DGM

DGM Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.

DMD/BMD Duchenne Muskeldystrophie/Becker-Kiener
Muskeldystrophie

FSHD Fazio Skapulo Humerale Muskeldystrophie

HMSN Hereditare motorisch-sensorische Neuropathie

LGMD Gliedergiirteldystrophie

Lv Landesverband der DGM

Berichte

Abkirzungsverzeichnis

Als Kondolenzspende bat die Familie bei seiner Beerdigung um
Spenden. Die beeindruckende Summe von tber 3.500 Euro
wurde der DGM fiir Forschungsunterstiitzungen gespendet. Ein
weiterer Beweis dafiir, wie Markus' Leben und Geschichte viele
beriihrt haben.

Es ist wahr, dass nicht die Lange des Lebens, sondern die Tiefe
z3hlt. Markus hat uns gezeigt, dass es moglich ist, trotz spezi-
eller Umstande ein erfiilites und gliickliches Leben zu fiihren.
Seine Geschichte ist ein Beispiel fiir Entschlossenheit, Liebe und
das Streben nach Gliick. Er mag physisch nicht mehr bei uns
sein, aber sein Geist wird fiir immer in den Herzen derer wei-
terleben, die das Privileg hatten, ihn zu kennen.

Markus' inspirierende Lebensgeschichte steht stellvertretend
fiir viele schwer Erkrankte, die trotz aller Widrigkeiten ein er-
fillltes Leben fiihren. Sein Mut und seine Entschlossenheit sind
ein leuchtendes Beispiel dafiir, wie man selbst in den schwie-
rigsten Zeiten Hoffnung und Freude finden kann. Markus Devise
wars,, ... nicht was man nicht mehr kann ist wichtig, sondern
was man noch kann“!

[ |
MMOD Muskelerkranke mit sehr seltener /
ohne Diagnose
MZEB Medizinische Zentren fiir Erwachsene
mit Behinderungen
PPS Postpolio-Syndrom
SMA Spinale Muskelatrophie
SPZ Sozialpadiatrisches Zentrum
NME Neuromuskuldre Erkrankung
NMZ Neuromuskulares Zentrum
UN-BRK Ubereinkommen der Vereinten Nationen
Uiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen
|
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T 0551 63 4\ 65 55.
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Deutsche Gesellschaft ccceccc00®®®?
fiir Muskelkranke e. V. ecccccee®®sl

o
reccccccc®®

O Ieh spende einmalig der DGM einen Betrag von Euro.

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

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

Name, Vorname Geburtsdatum

StraBe, Hausnummer Kurzdiagnose (fiir Beratungszwecke)

PLZ, Wohnort /Firmensitz

Telefon

E-Mail

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

Name, Vorname Geburtsdatum

E-Mail

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

Name Kind 1 Name Kind 2

ggf. Kurzdiagnose ggf. Kurzdiagnose

Geburtsdatum Geburtsdatum

Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr

O Ich habe weitere Kinder

O zum Mitgliedsbeitrag mochte ich gerne einen jahrlichen Zusatzbeitrag von Euro leisten.

gl ¥ % .
Ja, ich will Ich bezahle per OLastschrift /OUberwelsung
die DGM *Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie den Lastschrifteinzug wahlen.
unter-
stiitzen! Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
IBAN .
Im Moos 4 - 79112 Freiburg
T076659447-0 - F07665 9447-20
Datum, Unterschrift Antragsteller/in und ggf. Partner/in info@dgm org - www dgm org
SEPA-Lastschriftmandat: Ich erméchtige die DGM, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen.
Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der DGM auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulgsen. GIéubiger-ldentNr,: DE10ZZZ00000041596
HINWEIS: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten
Betrages verlangen. Es gelten die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen. Bank fur SOZialWirtSChaﬂ
HINWEIS ZUM DATENSCHUTZ: Ihre Daten werden gespeichert. Sie werden ausschlieBlich fiir satzungsgemaRe Zwecke
verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung Ihrer Daten kdnnen Sie jederzeit per E-Mail widerspre- |BAN DE84 3 702 O 500 0007 772 2 00

chen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.
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360° Leben

Die Swiss-Viva-Familie

Swiss
JETZTNEU Viva Grand F

MIT FRONTANTRIEB

b

Egal ob wendiger Mittelmotor, komfortable Einzelradaufhdangung oder

clevere Stehfunktion: die Swiss Viva Familie bietet das, was Deinen Alltag

selbstbestimmter macht. Individuelle Anpassungen und aufRergewdhn-

liche Qualitat macht einen Swiss Viva zum idealen Begleiter - drinnen o KOMPAKTE AUSSENMASSE
wie drauBBen, bei der Arbeit oder in der Freizeit. Dafiir legen wir uns ins * UBERALL MOBIL - DRINNEN UND DRAUSSEN
Zeug: Denn langjahrige Erfahrung, clevere Losungen und internationaler ¢ MODULAR UND INDIVIDUELL ANGEPASST

Support haben ein Ziel: 360° Leben. Lass uns reden. * KOMFORTABEL - ERGONOMISCHES DESIGN
* ALLE ANTRIEBSARTEN: FRONT, MITTEL, HECK

Swiss
Viva Junior

Swiss
Viva Plus

Swiss

Viva Grand M

Swiss
Viva Grand

Swiss

Viva Grand S

Swiss
Viva Junior S

Fon +49 911
98812
www'sks"'ehab.m nilz, sks@sks-rehab.com



