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Liebe Mitglieder,

am 16. Juli wurde in der Delegiertenversammlung turnusgemdlB der neue Bundesvorstand der DGM
bestimmt. Er besteht nun aus Gerhard GraB, Constantin Grosch, Petra Hatzinger, Katharina Koh-
nen, Prof’in Dr. Ulrike Schara-Schmidt, Prof. Dr. Jens Schmidt, Silke Schliiter und mir. Der Vorstand
hat sodann in der konstituierenden Sitzung Silke Schliiter zu seiner 2. Vorsitzenden, Gerhard Gral3
zum Schatzmeister und mich zum 1. Vorsitzenden bestimmt. Wir alle wollen uns bemiihen, das

in uns gesetzte Vertrauen zu rechtfertigen und unsere Kraft ddfiir einsetzen, dass die DGM ihren
erfolgreichen Weg fortsetzt.

Ein ganz besonderer Dank gilt Professor (em.) Dr. Reinhard Dengler, der |8 Jahre lang — davon
neun Jahre als zweiter Vorsitzender — duBerst tatkrdftig im Vorstand gewirkt und bereits zuvor —
etwa als Sprecher des Neuromuskuldren Zentrums Hannover sowie als Vorsitzender des dama-
ligen Wissenschadftlichen Beirates und Ausrichter des DGM-Kongresses 2003 — zum Wohle der
Menschen mit neuromuskuldren Erkrankungen gewirkt hat. Es ist sehr gut zu verstehen, dass er
sich nach diesen langen Jahren intensiven Einsatzes fiir die DGM entschieden hat, nicht erneut zu
kandidieren, um endlich mehr Zeit mit seiner Familie verbringen zu kénnen. Als kleines Zeichen
der Anerkennung fiir seine groBen Verdienste hat ihm die DGM die Goldene Ehrennadel verliehen.

Diese Ehrung ist auch Katharina Kohnen und Tatjana Reitzig zuteil geworden. Beide sind leuchten-
de Beispiele fiir vorbildhaftes ehrenamtliches Engagement. So setzt sich Katharina Kohnen seit
2014 intensiv ddfiir ein, die DGM fiir junge Menschen attraktiv zu machen. Sie war Mitbegriinder-
in der Jugendgruppe Mitteldeutschland als erster Selbsthilfegruppe fiir Muskelkranke im Alter von
zehn bis 30 Jahren und maBgeblich an der Griindung der bundesweiten Arbeitsgruppe ,,JungeDGM*
im Jahr 2015 beteiligt, die sie ab 2018 geleitet hat. Sie initiierte die Einfiihrung eines reduzierten
Mitgliedsbeitrages fiir bis zu 25-|dhrige und wirkte auf die Erweiterung der Landesvorstdnde um
das Amt des Jugendbeauftragten hin. In dem von ihr entwickelten ,,Networking-Event” kommen
Menschen mit Muskelerkrankungen digital zum Austausch zusammen. Fiir die jiingeren Kinder
rief sie das digitale Format des ,,Kids & Teens-Treffs“ mit ins Leben. Dariiber hinaus schuf sie im
Herbst 2022 den ,,Midlife-Talk* fiir all jene, die das 29. Lebensjahr vollendet haben.

Frau Reitzig engagiert sich bereits seit 2004 aktiv in der DGM. Seit 2010 ist sie Vorsitzende des
Landesverbandes Berlin. Mit der Griindung der Diagnosegruppe ALS im Jahre 2017 wurde sie zu-
dem zu deren Vorsitzender gewdhlt und leitet diese noch heute. Sie hat entscheidenden Anteil
an der guten Vernetzung zwischen dem Landesverband und dem Neuromuskuldren Zentrum
Berlin. Dariiber hinaus bringt sie sich in vielfdltiger Weise auf der Bundesebene ein. Besonders
hervorzuheben ist hier ihre sehr fordernde und miihsame Arbeit im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA), wo sie im Auftrag der DGM die Interessen von Menschen mit neuromuskuldren
Erkrankungen vertritt.

Ohne die Bereitschaft zu ehrenamtlichem Engagement gédbe es die DGM nicht. Deshalb gebiihrt

all denen Dank, die ihre Zeit und Expertise zum Wohle der DGM und ihrer Mitglieder einsetzen.

Dies gilt auch fiir die Mitglieder der Finanzkommission, die in ihrer alten Besetzung mit den Herren

Tobias Huber, Patrick Leopold und Wolfgang Teufel wiedergewdhlt wurde, sowie fiir Conni Gliese,

Marion Haase, Ingrid Kiinster, Tobias Huber und Julian Wendel, die die neue Beschwerdekommis-
sion bilden.

Das Sitzungswochenende in Hohenroda hat wieder einmal gezeigt, dass die DGM insbesondere
aufgrund der Einsatzbereitschaft und Tatkraft einer Vielzahl ihrer Mitglieder gut aufgestellt ist.
Das stimmt mich hoffnungsfroh fiir die Zukunft.

Ich griiBe Sie alle ganz herzlich und wiinsche lhnen einen schénen Sommer. Sammeln Sie Kraft,

damit wir im Herbst gemeinsam mit neuer Energie ans Werk gehen und die anstehenden
Aufgaben meistern konnen.

S

Dr. Stefan Perschke
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Der Vorstand informiert

DGM-Bilanzschlussbesprechung 2022

(v.L.n.r.) Dr. Stefan Perschke (Vorsitzender), Horst Ganter (Vorsitzender DGM-Stiftung), Tobias Huber (Stiftungsvorstand und Fi-
nanzkommission), Wolfgang Teufel (Finanzkommission), Gerhard GraB (Schatzmeister Bundesvorstand), Joachim SproB (Bundes-
geschiftsstelle), Anna-Verena Gruninger (Wirtschaftspriiferin), Alevtine Beirow, Maia Gabunia, Martina Danzeisen (alle Bundesge-

schiftsstelle), es fehlt Patrick Leopold (Finanzkommission).

Zur jahrlichen Berichterstattung trafen sich der Bundesvorstand,
die Finanzkommission, der Stiftungsvorstand, das Bundesge-
schiftsstellenkollegium sowie die Wirtschaftspriiferin, um das
Wirtschaftsjahr 2022 zu analysieren.

Einzelne Posten wie zum Beispiel die Forschungsférderung so-
wie Veranstaltungen (Symposien, Fachtage etc.) haben 2022 im
Vergleich zu den Vorjahren deutlich zugenommen. Parallel sind
auch die Einnahmen aus dem SGB V (Krankenkassenférderung)
gestiegen. Erfreulicherweise konnte die DGM sich auf Zugédnge
durch Spenden und Erbschaften verlassen. Dadurch konnte die
Sozial- sowie Hilfsmittelberatung ihre Arbeit verrichten. Zudem

sind viele Forschungsprojekte realisiert worden. Wirtschafts-
priferin Anna Verena Gruninger konnte einen positiven Jahres-
abschluss testieren.

Bundesvorstandsvorsitzender Dr. Stefan Perschke dankte in
diesem Zusammenhang dem Kollegium aus der Buchhaltung,
Alevtine Beirow mit ihrem Team Martina Danzeisen sowie
Maia Gabunia. Zudem wiirdigte er alle Ehrenamtlichen aus den
Landesverbianden und Diagnosegruppen, die Geschiftsstellen-
mitarbeitenden sowie seine Vorstandskollegen fiir ihr groBes
Engagement fiir die DGM, welches zu diesem positiven Jahres-
abschluss wesentlich beigetragen hat.

|

DGM-Ehrenmitglied Matthias Kiffner

Dr. Stefan Perschke (rechts), Matthias Kiiffner
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Bereits auf der Delegiertenversammlung im Sommer 2020 ent-
schiedendie Delegierten, Matthias Kiiffneraufgrundseinergrof3en
Verdienste fiir die Belange der DGM die Ehrenmitgliedschaft
zu iibertragen. Die eigentliche Ubergabe der Urkunde konn-
te insbesondere aufgrund der pandemiebedingten Umstan-
de jetzt erst stattfinden. Vorstandsvorsitzender Dr. Stefan
Perschke dankte Matthias Kiiffner im Rahmen des Jahrestref-
fens von Vorstand, Bundesgeschiftsstelle und Stiftung fiir den
Einsatz und lbergab die Ehrenmitgliedsurkunde. Er wiirdigte
die besondere Leistung von Kiiffner, darunter u.a. 19 Jahre
Zugehorigkeit und Engagement im Bundesvorstand. Zudem ini-
tiilerte Matthias Kiffner seit 2006 die Nordlinger Muskeltour,
eine Motorradausfahrt, deren Einnahmen der DGM fiir For-
schung und Beratung zur Verfiligung gestellt wurden. Gemein-
sam mit den Muskeltour-Vereinsmitgliedern konnte Kiiffner der
DGM mehr als 100.000 Euro Spenden iberreichen.

|



Delegiertenversammlung

Der Vorstand informiert

Die Delegiertenversammlung tagt jéhrlich (analog der Vereinsmit-
gliederversammlung) und entscheidet u.a. iiber die Vereinssat-
zung, wahlt den Bundesvorstand und ist daher das zentrale Or-
gan der DGM. In der jetzt stattgefundenen Sitzung erhielten die
Delegierten die Berichte liber den Verein (Dr. Stefan Perschke),
Uber die Finanzen (Gerhard GraB3) sowie lber die Forschungs-
aktivititen (Prof. Reinhard Dengler). Alle drei Berichterstatter
verwiesen auch auf den vorliegenden Tatigkeits- und Finanzbe-
richt. Nach der Aussprache entschied die Mehrheit der stimm-
berechtigten Delegierten fiir die Entlastung des Vorstands.

Der Vorstandsvorsitzende dankte allen ehrenamtlichen Kon-
taktpersonen, Gesprachskreisleitungen, Vorstinden und son-
stigen Aktiven fiir das groBe ehrenamtliche Engagement. Das
gemeinsame Schaffen innerhalb der DGM ist der Grundstein
der guten Arbeit fiir die Betroffenen in der Beratung, Versor-
gung und Begleitung. Auf Antrag wurde der Vorstand einstimmig
entlastet.

ALS-Apothekenprogramm:

Versorgung & Forschung

Das ALS-Apothekenprogramm von Ambu-
lanzpartner ist ein Angebot fir Menschen
mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS), die
eine Medikamentenbehandlung benéti-
gen. Das Apothekenprogramm umfasst die
individuelle Versorgung durch Apotheken,

Medikation

Arztpraxen

die sich auf die ALS-Therapie spezialisiert ¢ Herstellung von speziellen Rezepturen
bei Sprechstorung, Speichelfluss oder
spastischer Gangstorung (bei Bedarf,
in Abstimmung mit Arzt)

haben und an medizinischer Forschung zur
ALS teilnehmen und die folgenden Leistun-
gen anbieten:

* Erinnerung an »zur Neige gehende«

* Unterstiitzung bei der Rezeptanfor-
derung bei ALS-Ambulanzen oder

Anzeige

m

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

* Apothekenpersonal mit besonderer
Expertise bei der ALS

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

E-Mail:  apotheke@ambulanzpartner.de

Telefon: -81 E
« Dokumentation der Medikamenten- CerlR 030 IER

Behandlung auf dem Ambulanzpart-

Weitere Informationen finden Sie iiber
ner-Portal

www.ambulanzpartner.de/das-als-apotheken-

o Datennutzung fiir klinische Forschung programm/

Ambulanzpartner.
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Die dann zentralen Themen der Delegiertenversammlung 2023
waren die Neuwahl des Bundesvorstands und diverser Kommis-
sionen.

Neuer Bundesvorstand:

Dr. Stefan Perschke, Constantin Grosch, Gerhard Graf3, Katharina
Kohnen, Prof. Ulrike Schara-Schmidt, Prof. Jens Schmidt. Die
Landesverbinde und Diagnosegruppen haben Silke Schliiterund
Petra Hatzinger als ihre Vertreter fiir den Bundesvorstand be-
nannt. In ihrer konstituierenden Sitzung wurden Dr. Perschke
als Vorsitzender, Silke Schliter als zweite Vorsitzende und Ger-
hard GraB als Schatzmeister gewihlt.

Der Vorstand informiert

oben v.l.: Gerhard GraB, Prof. Ulrike Schara-Schmidt, Silke Schliiter, Petra
Hatzinger, Prof. Jens Schmidt, unten v.l.: Constantin Grosch, Dr. Stefan
Perschke, Katharina Kohnen)

Finanzkommission:
Tobias Huber, Patrick Leopold, Wolfgang Teufel.

Beschwerdekommission:
Tobias Huber, Conni Gliese, Julian Wendel,
Marion Haase, Ingrid Kiinster

Als sicherlich emotionaler Abschluss der Versammlung wurde
das besondere ehrenamtliche Engagement von Vereinsmitglied-
ern gewlirdigt (siehe nachfolgenden Beitrag). Dr. Stefan Persch-
ke beendet die Delegiertenversammlung 2023 mit den besten
Wiinschen fiir ein gutes und gesundes Jahr bis zur nachsten Dele-
giertenversammlung im Juli 2024.

|

»Selbsthilfe ist durch nachhaltiges ehrenamtliches Engagement
gekennzeichnet. Jede/r, die/der im Rahmen der Selbsthilfe titig
wird, verdient hierfiir hohe gesellschaftliche Anerkennung. lhre/
Seine Wertschitzung innerhalb der DGM ist selbstverstandlich.
Dariiber hinaus méchte die DGM Leistungen von Menschen, die
sich in herausgehobener Weise fiir die Verwirklichung der von
ihr verfolgten Ziele eingesetzt haben, besonders wiirdigen kén-
nen. Dafiir ist in § 12 der Satzung die Méglichkeit vorgesehen,
Personen zu Ehrenmitgliedern oder Ehrenvorstianden zu ernen-
nen. Zudem kénnen weitere Ehrungen erfolgen.“ (Praambel aus
dem Statut liber die Ehrungen in der DGM, Stand 27. Juni 2020)

Im Statut Uber die Ehrungen in der DGM heiBt es weiter: ,,Die
Goldene Ehrennadel wird durch den Bundesvorstand fiir he-
rausragende Verdienste um die DGM oder die Belange von
Menschen mit neuromuskuldren Erkrankungen verliehen. [...]
Die Auszeichnungswiirdigkeit einer Leistung bestimmt sich nach
dem ihr zugrundeliegenden MaB3 an Gemeinsinn, Sachkenntnis
und Tatkraft sowie nach ihrer Tragweite fiir die DGM und die
Menschen mit neuromuskuldren Erkrankungen. ..
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In diesem Sinne, wurden auf der Delegiertenversammlung 2023
verdienten Mitgliedern die Goldene Ehrennadel verliehen. Ver-
bunden mit der Ehrung ist ein groBer Dank an das Engagement.

Katharina Kohnen

Seit 2014 setzt sich Katharina
Kohnen intensiv dafiir ein,
die DGM fiir junge Men-
schen attraktiv zu machen.
So war sie Mitbegriinderin
der Jugendgruppe Mit-
teldeutschland als erster
Selbsthilfegruppe fiir Mus-
kelkranke im Alter von 10
bis 30 Jahren und maBgeb-
lich an der Griindung der
bundesweiten Arbeitsgruppe ,,JungeDGM*“im Jahr 201 5 beteiligt,
die sie ab 2018 geleitet hat. Sie initiierte die Einflihrung eines re-
duzierten Mitgliedsbeitrages fiir bis zu 25-Jahrige und wirkte auf
die Erweiterung der Landesvorstinde um das Amt des Jugend-
beauftragten hin. In dem von ihr entwickelten , Networking-




Event” kommen Menschen mit Muskelerkrankungen digital zum
Austausch zusammen. Fiir die jingeren Kinder rief sie das digi-
tale Format des ,,Kids & Teens-Treffs“ mit ins Leben. Dariiber hi-
naus schuf sie im Herbst 2022 den ,,Midlife-Talk* fiir all jene, die
das 29. Lebensjahr vollendet haben. So hat Frau Katharina Koh-
nen groBe Beitrage zur Weiterentwicklung der DGM geleistet.

Tatjana Reitzig

Tatjana Reitzig engagiert
sich bereits seit 2004 aktiv
in der DGM. Seit 2010 ist
sie Vorsitzende des Lan-
desverbandes Berlin. Mit
der Griindung der Dia-
gnosegruppe ALS im Jahre
2017 wurde sie zudem zu
deren Vorsitzende gewahlt
und leitet diese noch heute.
Sie hat entscheidenden An-
teil an der guten Vernetzung zwischen dem Landesverband und
dem Neuromuskuldren Zentrum Berlin. Zudem bringt sie sich
in vielfiltiger Weise engagiert auf der Bundesebene ein. Beson-
ders hervorzuheben ist hier ihre sehr fordernde und miihsame
Arbeit im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), wo sie im
Auftrag der DGM die Interessen von Menschen mit neuromus-
kularen Erkrankungen vertritt. Dies alles leistet sie neben einer
volizeitigen Berufstitigkeit.

Der Vorstand informiert

Prof. em. Dr. Reinhard
Dengler

Professor Reinhard Dengler
engagiert sich seit mehre-
ren Jahrzehnten in auBerge-
wohnlich hohem MaBe eh-
renamtlich in der DGM. Als
Sprecher des Neuromusku-
laren Zentrums Hannover
und Vorsitzender des da-
maligen Wissenschaftlichen
Beirats der DGM hat er im Jahr 2003 den DGM-Kongress als
dessen Prasident durchgefiihrt. Seit 2005 ist Professor Dengler
Mitglied des Bundesvorstandes, seit 2014 dessen stellvertre-
tender Vorsitzender. Als Bindeglied zwischen der medizinisch-
therapeutischen Sicht und den Patientenwiinschen war Herr
Dengler im besonderen MaBe ein Kommunikator, der ausgewo-
gen die jeweiligen Interessen und Anliegen miteinander abwog.
Dabei hat er die Belange von Betroffenen im akademisch-wis-
senschaftlichen Kontext glaubhaft und mit Nachdruck vertreten.
Herr Professor Dengler hat sich hoch engagiert den Aufgaben
und Zielen der DGM gewidmet, erheblichen Zeit- und Reiseauf-
wand fiir die Bewaltigung der Aufgaben auf sich genommen so-
wie die Interessen der DGM in 6ffentlichen und gesellschaftlich
relevanten Gremien vertreten.

MOTOmed.

Anzeige

Bewegungstherapie bei neuromuskularen
Erkrankungen — in der Klinik und zuhause.

Ihr Plus bei MOTOmed

4+ Wissenschaftlich belegt
und langjéhrig erprobt

Intuitive Bedienung
Krankenkassen erstattungsfahig
7" Touch-Bildschirm

Einzigartige Hoheneinstellung
far Bein- und Armtrainer

www.motomed.de | 07374 18-84
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Schon war’s!

Anne Kreiling-Mitgliedertage der DGM

Drei Tage Gemeinschaft pur, Austausch und die Kraft der Selbst-
hilfe erleben, informative Vortrage, spannende Workshops, La-
chen, Emotionen, Neues lernen, SpaB, Tipps & Tricks teilen,
Entspannung zwischendurch, neue Kontakte kniipfen, beste-
hende Verbindungen vertiefen, einfach Beisammensein und
genieBen. Schén waren sie, unsere ersten nachpandemischen
Mitgliedertage!

Die Freude, sich wieder persénlich begegnen zu kénnen, war
von der ersten Minute an splirbar und zog sich durch die gesam-
ten drei intensiven Tage. Die rund 180 Teilnehmenden nutzten
am Freitag das Auftaktprogramm zum Landen und ins Gesprach
kommen. Unsere jungen Mitglieder fanden sich mit der Crew fiirs
Kinder- und Jugendprogramm zusammen. Am Samstagvormit-
tag dann zehn Slots fiir Vortrage, die teils auch online gestreamt
wurden. Und am Nachmittag 33 Workshopeinheiten, in die sich
die Teilnehmenden aufteilten. Ein volles Programm! Da durfte

n Muskelreport « 03/2023

Aus der Geschaftsstelle
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die Samstagsabendentspannung beim Singen, im ,,Kino*, beim
Gedachtnisworkshop oder in der Partyscheune nicht fehlen.
Viele nutzten die Zeit auch, um sich in der Hotelbar im kleinen
Kreis auszutauschen. Nach sonntéglicher Morgenandacht fand
dann der Abschlussvortrag von Prof. Jens Schmidt zu den aktu-
ellen Entwicklungen in Diagnostik und Therapie ausgewahlter
neuromuskuldrer Erkrankungen statt.

Bilder sagen mehr als Worte, drum hier ein paar Eindriicke
von unseren Mitgliedertagen. Vielen Dank an Peter Burkholz,
unserem ehrenamtlichen Fotografen! In den Elternseiten ab
Seite 65 finden Sie zudem einen Riickblick aus Sicht von teil-
nehmenden Eltern und Kindern sowie einen Input aus dem
reichhaltigen Programm zumThema ,Resilienz und Selbstfiir-
sorge in der Familie®.

Vielen Dank an die AKTION MENSCH, die mit ihrer finanziel-
len Unterstiitzung unsere Mitgliedertage auch 2023 mdglich

machte!
[ |



Blick zuruck

Wenn ich am 30. September 2023 in Rente gehe, gehen 21 Berufsjahre in der
DGM zu Ende. Kontakte mit tausenden Mitgliedern, Funktionstragern, Kon-
taktpersonen, Kolleginnen und sehr wenigen Kollegen haben diese Zeit ge-
pragt. Sehr gerne war ich zu personlichen Treffen unterwegs, oft als Referent.
Neben vielen sozialrechtlichen Themen begeisterten mich vor allem familien-
orientierte Themen, aber auch das Thema ,,Resilienz”. Gerne erzihlte ich die
Geschichte des Herrn, der gliicklich sehr alt wurde, weil er sein Leben genie-
Ben konnte. Viele erinnern sich noch an die Bohnen, die von der rechten in
die linke Tasche wanderten, mit welchen dieser Herr die schénen Erlebnisse
wertschitzte. Und so lasse ich jetzt am Ende meiner Berufsjahre die positiven
Erlebnisse an mir voriiberziehen:

10 mal Mitgliedertage in Hohenroda, 32 Jugendfreizeiten, 3 Erwachsenenfrei-
zeiten, 5 Familienwochenenden, |3 Kontaktpersoneneinsteigerschulungen,
600 bis 800 Beratungskontakte pro Jahr, vielfaches Uberarbeiten der Info-
dienstblatter und der Reha-Klinik-Listen, unzihlige Artikel fiir den Muskelre-
port, dort vor allem fiir die Elternseiten, der Duchenne-Rundbrief, das Ein-
arbeiten neuer Kolleginnen in der Sozialberatung, und, und, und. Sie alle, mit
denen ich im Kontakt sein durfte, haben mein Leben bereichert und die Arbeit
fiir mich spannend gemacht — dafiir mochte ich lhnen danken! Ich hoffe, dass
es mir in meinem Wirken gelang, den ein- oder anderen neuen Blick auf das
Leben meiner Gesprichspartner oder zumindest auf dessen Fragestellung zu
ermoglichen und so den nichsten Schritt zu erleichtern.

Vielleicht sehen oder sprechen wir uns einmal wieder — ich werde weiterhin
punktuell fiir spezielle Auftrige der DGM greifbar bleiben.

Ich danke allen ganz herzlich fiir das Vertrauen, das Sie mir in meiner Arbeit
entgegenbrachten und wiinsche lhnen allen eine erfreuliche Zukunft!

Franz Stefan,
Sozialberatung

Aus der Geschaftsstelle

Anzeige

UNSER ROBOTERARM
OFENET IHNEN TUREN

Gewinnen Sie mehr Unabhangigkeit und
Lebensqualitédt mit unserem Kinova Jaco®
Assistenzroboter. Er kompensiert die

Arm- und Handfunktionen, die Sie durch eine
Krankheit oder einen Unfall verloren haben.

Der Jaco® ermdéglicht es Ihnen, selbststandig
zu essen und zu trinken, sich zu kratzen, sich
zu schminken usw.

Sie kdnnen damit Aufgaben ausfuhren, die
Ihr Leben sicherer und selbststandiger
machen wie z. B. Turen 6ffnen, ein
Smartphone bedienen oder die Tasten von
Aufziigen und FuBgéngerampeln betétigen.

SchlieBen Sie Inr Smartphone an den Jaco®
an und telefonieren Sie selbststandig.

Der Jaco@® ist Ihr hilfreicher Freund fur mehr
Unabhéangigkeit bei vielen kleinen und groRen
Dingen des téglichen Lebens.

KiNOvda

Assistive

assistive kinovarobotics.com/de




Neue Kollektion:

Weihnachts- und GrufBkarten
2023/24

Sie ist da — seien Sie gespannt! Unsere neue GruBkarten-Kollek-
tion enthalt wieder viele schéne Motive. Wir hoffen, dass auch
Sie ihre Lieblingsmotive finden. Greifen Sie zum Stift und ver-
schicken Sie Botschaften zu allen moglichen Gelegenheiten,
denn KartengriiBe an liebe Menschen sind eine besondere
Wertschitzung und heben sich wohltuend ab von Rechnungen
und der vielen Werbung, die sich im Briefkasten findet.

Das Besondere kommt an und macht Freude — Ihnen selbst und
dem Empfanger! Ganz nebenbei helfen Sie mit, die DGM be-
kannter zu machen und Sie unterstiitzen die Erforschung der
vielen seltenen Muskelerkrankungen. Jede Karte hilft!

Seit {iber 20 Jahren gibt es die Weihnachts- und GruBkarten der
DGM. Das ist etwas Besonderes: Es gibt kaum eine Organisati-
on, die in dieser Weise jedes Jahr eine neue Kollektion heraus-
bringt. Engagieren Sie sich, dass diese Aktion auch in Zukunft
erfolgreich bleiben kann!

Eine zukunftsweisende Malnahme wurde in diesem Jahr umge-
setzt. Mit dem neuen Web-Auftritt der DGM ist die Abwicklung
der GruBkarten-Bestellungen an die Bundesgeschiftsstelle {iber-
gegangen, da sich Cicilia Sander-Berger mit ihrem Mann in die
zweite Reihe zuriickzieht. lhre neue Ansprechpartnerin fiir alle
Fragen rund um die GruBkarten-Aktion ist jetzt Rebecca Fraider
vom Team in Freiburg. Im Hintergrund steht Frau Sander-
Berger aber weiter mit Rat und Tat zur Verfiigung.

oo\
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Unser Aufruf an Sie

Schreiben Sie selbst Karten. Uberzeugen Sie Bekannte, Ver-
wandte, Freunde in Ihrer Umgebung, unsere Karten als beson-
deres Kommunikationsmittel zu nutzen. Seien Sie kreativ, bei der
Uberlegung, wie und wo man Karten anbieten kann — z.B. bei
Weihnachtsbasaren, bei Aktionen in den Kindergarten, Schulen
und sonstigen Einrichtungen in denen sie zu Hause sind. Ordern
Sie Kommissionsware d.h. Karten bestellen und erst nach der
Aktion abrechnen. Ein Bonus von 10 Prozent verbleibt bei |h-
nen. Wunderbar ist, wenn Firmen gewonnen werden kénnen,
die ihre GriiBe an Geschiftspartner und Kunden auf unseren
Karten versenden — der individuelle Eindruck von GruBtexten
ist moglich.

Engagieren konnen Sie sich auch durch das Aufspiiren von attrak-
tiven Motiven. Oder vielleicht sind Sie selbst kiinstlerisch titig?
Trauen Sie sich, Ihre Motive vorzustellen — auf Weihnachts- und
Wintermotiven liegt unser Hauptgewicht.

Wir freuen auf Ihr Engagement, denn allein vermag der Mensch
nur wenig — zusammen sind wir barenstark!

Alle Motive und Bestellmdglichkeiten rund um die Uhr finden
Sie unter www.dgm.org/shop.

Auf ihre Bestellungen und die Beantwortung lhrer Fragen
rund um die GruBkarten-Aktion sowie die Versendung
weiterer kostenloser Flyer freut sich:

Rebecca Fraider
T 07665 944715
F 07665 944720
rebecca.fraider@dgm.org
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E-ROLLSTUHLE  DRIVE-BY-WIRE — FAHRZEUGBAU

UNSER ANTRIEB:
MOBIL MIT STIL.

Der neue Paravan Hyundai Staria vereint die Vorteile eines rollstuhlgerechten Fahrzeugs mit einem véllig
neuen Design. Ein riesiger tiefergelegter barrierefreier Fahrzeuginnenraum erstreckt sich von der A-Sdule
bis zur C-Saule und sorgt fiir zusatzliche Kopffreiheit. Fiir einen sicheren und komfortablen Einstieg ist ein
kraftiger und zuverlassiger Paravan Kassettenlift vorhanden. Das clevere Fahrzeugkonzept ermdglicht eine
flexible Nutzung als Fahrer-, Beifahrer- oder Mitfahr-Losung. Dariiber hinaus konnen optional die neuesten
digitalen Fahrhilfen wie Space Drive oder die Sprachsteuerung Voice Control integriert werden. Mit all diesen
Funktionen erfiillt der Paravan Hyundai Staria alle Wiinsche an ein modernes rollstuhlgerechtes Fahrzeug!

®
Alle Infos zum neuen PARAVAN Hyundai Staria auf www.paravan.de PA?AVA"

MOBILITAT FUR DEIN LEBEN



Grofde Spendenaktion FightALS.run -

was ist das®

Wie schon iiber Facebook zu verfolgen war, fand vom 19. bis
25. Juni 2023 der Spendenlauf FightALS.run statt. Ein virtueller,
deutschlandweiter Spendenlauf, der um den Global Day of
ALS (21. Juni) auf die Erkrankung Amyotrophe Lateralsklero-
se aufmerksam macht. In diesem Jahr wurde er zugunsten des
Patientenlotsen-Projekts der DGM veranstaltet. Gerade ALS-
Betroffene haben durch den schnellen Verlauf der Krankheit ei-
nen hohen Bedarf an Diagnostik, Therapie und Unterstiitzung.
DGM Patientenlosten helfen Erkrankten bei der Terminkoor-
dination, vervollstandigen fehlende Unterlagen und erleichtern
einen Klinikaufenthalt.

Anne-Kathrin Béckle und Marc-Philipp dos Santos Bockle, deren
Mutter an ALS verstorben ist, haben diesen Lauf 2021 ins Leben
gerufen und jetzt zum vierten Mal veranstaltet. Beteiligt hat
sich auch der ehemalige Radprofi André Greipel, dessen Mutter
ebenfalls an dieser schweren Krankheit verstarb. Nach Regis-
trierung mit Teilnahmegebiihr von fiinf Euro bei Strava, einem
sozialen Netzwerk zum internetbasiertem Tracking sportlicher
Aktivititen, konnte jeder in dieser Woche mitmachen und Kilo-
meter sammeln.

Und so sieht das Ergebnis aus: Es haben sich 695 Menschen re-
gistriert, die insgesamt 5.797,19 Laufkilometer und 17.733,14
Fahrradkilometer liefen oder radelten. Zusammen mit einer
Rennrad-Versteigerungsaktion, die André Greipel durchfiihrte,

Neuro-PingPong

Ein besonderes Angebot fiir Menschen mit Morbus Parkinson,

Multipler Sklerose und Neuromuskuldren Erkrankungen.

Tischtennis fordert:

* den SpaB an spielerischer Bewegung

¢ die Schulung von Koordination
(z.B. Auge-Hand-Koordination)

* die Konzentrationsfihigkeit

¢ die Verbesserung der Beweglichkeit

¢ die allgemeine Belastbarkeit

¢ die Kraftausdauer — nicht zu verwechseln mit Krafttraining
an Geriten

* den Gleichgewichtssinn fiir Alltagsbewegungen

* das Reaktionsvermégen

* reguliert die Muskelspannung

Auf wen freuen wir uns?

Wir freuen uns auf alle Tischtennis-Begeisterten, die zum an-
gesprochenen Personenkreis gehoren. Egal ob sie friiher schon
begeisterte Vereinsspieler waren und gegen Wettkampfspieler
keine Chance mehr haben oder nur mal im Schwimmbad einen
Schlager in der Hand hatten — oder vielleicht noch nie. Wir wollen
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Veranstaltungen

oben: André Greipel und das Wolfsrudel nach der Versteigerung,
unten: Anne-Kathrin Béckle und Marc-Philipp dos Santos Béckle
beim Besuch der Bundesgeschiftsstelle

kamen insgesamt 21.390,20 Euro Spenden zusammen. Und
noch besser: ,Wir sehen uns rund um den #GlobalAlsDay 2024
zur Challenge #5 wieder. Stay tuned ...“

Ein groBartiges Ergebnis — dafiir danken wir allen Aktiven,
Spenderinnen und Spendern und dem Organisations-Team ganz
herzlich!

|

die Menschen mit einer chronischen neurologischen Erkran-
kung zum Spielen bringen. Klein und GroB, Aktive und Passive,
Gesunde Menschen oder Menschen mit Behinderung: Tischten-
nis ist fiir ALLE ein Erlebnis.

Was ist fiir das Sportangebot mitzubringen?
* SpaB und gute Laune — was vielleicht manchmal schwerfillt
* Bequeme Kleidung (Sportkleidung)
* Sportschuhe mit hellen, nicht abfarbenden Sohlen
* Etwas zu trinken (bitte nicht in Glasflaschen)
und ggf. ein Snack

Wann geht es los?

Das Neuro-PingPong startete Ende Juni 2023 vorerst in einem
Schnupperkurs iiber acht Trainingsabende donnerstags von |7 bis
[9 Uhr. Der Kurs kostet 40 Euro.

Wo?
Mehrzweckhalle, Sudetenstralle,
65589 Hadamar-Oberzeuzheim im Westerwald



Veranstaltungen

Die Teilnehmerzahl ist auf zwolf Teilnehmende beschrankt. Soll-  Anmeldung und weitere Informationen

te das Angebot erfolgreich angenommen werden, ist geplant,  gibt es auf www.TTFOberzeuzheim.de

eine feste Trainingsgruppe zu installieren, wobei jederzeit neue  und bei Dieter Schreiber, dieter_schreiber@web.de.
Interessierte willkommen sind.

Wer leitet das Training:

Dieter Schreiber, Jahrgang 1960, verheiratet, ein Kind und selbst

von einer degenerativen neuromuskuldren Erkrankung betrof-

fen. |

Landesverbande Baden-Wiirttemberg

Neuwahlen des Landesvorstands und der Delegierten

Im Jahr 2023 stehen turnusgemaB die Wahlen zur Vorstand- Alternativ kénnen Sie Ihre Bewerbung mit dem Betreff ,, Kandi-
schaft auf Landesebene und der Delegierten an. Interessierte datur Landesverband Baden-Wiirttemberg® per E-Mail senden
Mitglieder, welche sich in der Vorstandsarbeit engagieren oder an info@dgm.org.

als Delegierte die Geschicke der DGM mitgestalten mochten,

sind dazu aufgefordert sich fiir die Vorstandschaft und/oder als Ihre Kandidatur wird auf www.dgm.org/baden-wuerttemberg/
Delegierte/Delegierter bzw. Ersatzdelegierte/r zu bewerben. aktuelles veroffentlicht. Die Wahl selbst wird Mitte Oktober per

Briefwahl stattfinden.
lhre Kandidatur mit einer kurzen Vorstellung (max. 500

Zeichen) sowie ein Foto senden Sie bitte bis Wenn Sie Fragen haben, wenden Sie sich gerne an
spatestens |5. September 2023 (Ausschlussfrist) den amtierenden Landesvorsitzenden Benjamin Bechtle:
an: Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM), benjamin.bechtle@dgm.org.

Im Moos 4, 79112 Freiburg.

Anzeige

AGITO

ARMUNTERSTUTZUNGSSYSTEM

Ergreifende Momente

ORFOMED

Mobilitétsunterstitzung
bei funktioneller

Beeintréchtigung der
Armaktivitat

EE
O

ORFOMED UG
Essenbacher Str. 23
91054 Erlangen

Tel +49 (0) 913197 43 550
Mail info@orfomed.de
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Baden-Wirttemberg

Landesverbdande

3. ALS Tag der Metropolregion Rhein-Neckar

Am 29. April 2023 luden die Universitatsklinik Mannheim, die
Klinik fiir Neurologie des Diako Mannheim und die DGM in die
sogenannte ,,Alte Brauerei* gegeniiber dem Campus der Uni-
versititsmedizin Mannheim ein. Die Veranstaltung fand hybrid
statt, ca. 80 Teilnehmende waren vor Ort und weitere 60 online
zugeschaltet.

Tatjana Reitzig stellte zu Beginn die diagnosespezifische Arbeit
der DGM vor. Im Anschluss startete ein umfangreiches Pro-
gramm {iber das Krankheitsbild ALS, Diagnostik und Varianten
der ALS, zum aktuellen Stand der Therapiestudien und Can-
nabinoiden bei ALS, sowie zu epidemiologischen Aspekten aus
dem ALS Register Rheinland-Pfalz. Am Nachmittag wurde iiber
Logopédie, Schluckstérungen und FEES-Diagnostik, sowie At-
mung und Atmungstherapie bei ALS gesprochen. Als Referenten
zu den Themen wurden PD Dr. |. Wolf, Dr. T. Grehl, Prof. Dr. .
Weishaupt und PD Dr. P Weydt, sowie zwei Therapeuten der

Universitatsklinik Mannheim und der Kilinik fiir Neurologie des
Diako Mannheim eingeladen. Die DGM wurde diagnosespezi-
fisch durch den ALS-Gesprichskreis Rhein-Neckar und die ALS-
Gruppe in der DGM vertreten.

Uber verschiedene Hilfsmittel konnten sich die Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer in einer Ausstellung informieren. Uber den
ganzen Tag konnten Fragen gestellt sowie Erfahrungen im Ge-
sprich ausgetauscht werden.

Kiinftig wird der ALS Tag in Mannheim jéhrlich stattfinden, ab-
wechselnd durch die Klinik fiir Neurologie des Diako Mannheim
und das Universitatsklinikum Mannheim. Ein Dank geht an bei-
de Kliniken sowie an den ALS-Gesprichskreis Rhein-Neckar, an
Annette Knapp-Euteneuer und Ulrich Schlieper.

Tatjana Reitzig

Austausch- und Begegnungswochenende 2023

Liebe Mitglieder,

wir planen wieder ein Austausch- und Begegnungswochenen-
de vom |. bis 3. September 2023 in der Manfred-Sauer-Stiftung
in Lobbach. Im Programm geplant ist unter anderem ein Be-
such der Alpakafarm Hirtenaue in Heidelberg sowie eine Pro-
duktvorstellung der Fa. Munevo.

Der Teilnahmebeitrag

betragt fiir Mitglieder 125 Euro pro Person (auch fiir notwen-
dige Begleitpersonen/Assistenz), fiir Nichtmitglieder betragt
er |75 Euro pro Person. Er beinhaltet freitags das Abendessen,
Samstags Friihstiick, Mittagsimbiss, Nachmittagskaffeepause

Muskelreport « 03/2023

und Abendessen sowie Sonntags Friihstiick und Mittagsimbiss
jeweils inkl. alkoholfreien Getranken.

Da die Kapazititen fiir Ubernachtungsgiste begrenzt sind, lohnt
es sich, sich schnell anzumelden.

Anmeldung und weitere Infos

per E-Mail an benjamin.bechtle@dgm.org

unter Nennung |hrer Kontaktdaten.

Die Bezahlung erfolgt erst nach Bestatigung der Anmeldung.

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme. |



Landesverbdnde

Landesverband Baden-Wirttemberg vertritt die DGM

auf der REHAB in Karlsruhe

Obwohl erst letztes Jahr eine REHAB stattgefunden hat, war
es dieses Jahr schon wieder soweit, um in den zweijdhrigen
Rhythmus zu kommen, den es vor der Corona Pandemie gab.
Der Landesverband war mit zwei Stinden vertreten. Der groBe
Stand war fiir die einfachen Beratungen und um Info Materialien
wie Flyer, Handbiicher etc. zu verteilen. Der etwas kleinere
Stand war fiir ausfiihrlichere Beratungen und Gespriche.

Obwohl die Messe weniger Besucher hatte als die Jahre vor
Corona, hatten wir viele interessierte Besucher bei unseren
Standen. Schiiler, Auszubildende und Fachkrifte von Kliniken,
Schulen und diversen Praxen deckten sich mich Info Materialien
ein. Aber auch viele Betroffene und Angehorige kamen vorbei
und lieBen sich von uns beraten. Der Renner war bei vielen
Besuchern das SMA-Kinderbuch "Zac macht einen Ausflug", so

schnell sind wir mit dem Nachfiillen am Stand teilweise gar nicht
hinterhergekommen. Dank unseren Besuchern hat sich unse-
re Spendendose dieses Jahr auch gut gefiillt. Vielen Dank allen
Spenderinnen und Spendern!

Fir die Standbesetzung hatten wir tatkriftige Unterstiitzung
von unseren Kontaktpersonen, aber auch aus den benachbar-
ten Landesverbanden. Vielen Dank nochmal hierfiir. Die niachste
REHAB findet dann in Karlsruhe in zwei Jahren vom 22. bis 24.
Mai 2025 statt.

Anzeige

Gesprache zur Erforschung und Behandlung der

Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) und zum Leben
mit ALS.

Der ALS-Podcast bietet Menschen mit ALS und ihren Angehdrigen
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, Atemhilfen, Husten-

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

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

OIfi 2100

Pty et
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Zum Audio

bei Spotify

Zum Video
bei YouTube
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Landesverbdnde

Mitgliederversammlung und Landesverbandstreffen
in der Dr. Becker Kiliani-Klinik in Bad Windsheim

Klinikdirektor Martin Vitzithum und Chefarzt Dr. Cay Cordes
begriilten am 24. Juni 2023 die Versammlung und stellten zu-
néachst die Klinik und deren Philosophie vor. In der anschlie-
Benden satzungsgemiBen Mitgliederversammlung wurden der
Jahresbericht, die Finanzen, die Offentlichkeitsarbeit und die
angespannte Personal- und Raumsituation besprochen. Der Vor-
stand wurde vollumfanglich entlastet.

Nach der Mitgliederversammlung startete unser Landesver-
bandstreffen mit einem Vortrag von Dr. Cordes zum Thema
"Beatmungstherapie bei neuromusklaren Erkrankungen (Akutbe-
handlung, Sauerstofftherapie und Heimbeatmung)“. Er erklarte
den Teilnehmenden sehr unterhaltsam und anschaulich, wie At-
mung funktioniert, Stérungen verhindert bzw. behandelt werden
kénnen.

Nach der Mittagspause fiihrte uns die Hausdame Frau Fuchs hu-
morvoll durch ihre Klinik, die Reha- und TherapiemaBnahmen
auf neurologischer, orthopédischer und psychologischer Ebene
anbietet. Sie zeigte uns Behandlungs- und Begegnungsrdaume,
die Fitnessabteilung, und das Bewegungsbad. Neu ist die Mog-
lichkeit "Reha mit Kind" und "Reha mit Hund". AnschlieBend
zeigte uns Markus Dippold in seiner Prasentation die Theorie
der Zirkularatmung, einer Atemtechnik, die fiir das Didgeridoo-

v.l.n.r.: Marianne Ullrich,
Dr. med. Cay Cordes
(Chefarzt Neurologie),
Sabine Kiihnicke-Dippold,
Elisabeth Schifer, Armin
Krischer, Markus Dippold,
Martin Vitzithum (Klinik-
direktor)

Spielen Voraussetzung ist. Ziel dieser Technik ist es, permanent
auszuatmen, um den fiir das Didgeridoo typischen Dauerton zu
erzeugen. Wie zeitgleich zum Ausatmen auch noch eingeatmet
werden kann, durften die Teilnehmer im anschlieBenden Work-
shop selbst probieren. Dazu wurden Becher mit Wasser und
Strohalmen verteilt und die Méglichkeit geboten, auf einem Did-
geridoo zu spielen. Sowohl die Mitglieder als auch die hausintern
eingeladenen Rehabilitanden libten mit viel SpaB. Die einfachste
Art, ein Didgeridoo selbst zu bauen, ist, ein Kunststoffrohr aus
dem Baumarkt zu kaufen und evtl. mit einem Mundstiick zu
versehen. Das Didgeridoospiel ist eine sehr effektive MaBnah-
me, um die Atemmuskulatur zu trainieren und wegen der sehr
hohen Vibration, die dabei im Brustkorb entsteht, Verschlei-
mungen zu |sen.

Wir bedanken uns herzlich bei Martin Vitzithum fiir seine Gast-
freundschaft und ein groBes Dankeschén an die vielen helfenden
Hande, die bei der Veranstaltung mitgewirkt haben.

Elisabeth Schéfer,

Vorstandsvorsitzende DGM Landesverband Bayern

Ab nach Erfurt & Weimar

Gemeinsam ein Wochenende verbringen. Das war eigentlich
schon fiir 2022 geplant, kam aber leider was dazwischen. Als
Ziele wurden Weimar, Erfurt und Schmalkalden auserkoren.
Zum einen sind sie von Schweinfurt nicht so sehr weit entfernt,
zum anderen sind es sehr schone Stadte, die alle eine sehens-
werte Altstadt haben. Am Freitag, 19. Mai 2023 trafen wir uns
bei der Touristeninformation in Weimar. Von hier aus sind wir
durch die Altstadt geschlendert und nahmen an einer Stadtfiih-
rung. Sie war ,rollstuhlgerecht und sehr kurzweilig. An den
Ausfiihrungen der Stadtfiihrerin konnte man erkennen, dass sie
der Stadt sehr verbunden und mit Herz dabei ist. Nach dem
Einchecken in Erfurt lieBen wir die Eindriicke des Tages noch

Muskelreport « 03/2023

einmal Revue passieren.Tag Zwei unseres ,Kurz-Trips® begann
mit der Stadtfiihrung durch Erfurt. Die Stadtfiihrerin stand der
Kollegin aus Weimar in nichts nach und es war eine Freude, ihren

Ausflihrungen zu folgen. -



Landesverbande

Informations- und Begegnungsnachmittag fir Familien mit Kindern
und Jugendlichen mit kongenitalen Myopathien und kongenitalen

Muskeldystrophien

In den Raumen der LAG Selbsthilfe Bayern in Miinchen fand
am |2. Mai 2023 die Begegnungsveranstaltung statt. Prof. Dr.
Miiller-Felber, Frau Well (Physiotherapeutin), Frau Musial
(Sozialberatung) und Frau Deuter (Sozialpadagogin, DGM-
Landesverband Bayern) hatten zu diesem Treffen eingeladen.
Die Familien nahmen teilweise eine sehr weite Anreise in Kauf.
Eltern, deren Kinder von kongenitaler Muskeldystrophie oder
Myopathie mit Strukturbesonderheiten betroffen sind, hatten
immer wieder den Wunsch geéduBert, sich mit anderen Familien
in dhnlicher Situation auszutauschen. Ein letztes Treffen gab es
2014.

Prof. Dr. Miiller-Felber erlduterte in einem sehr anschaulichen
Vortrag Fragen zu den verschiedenen Auspriagungen der Er-
krankung, zur Diagnostik und zu Therapieméglichkeiten, insbe-

sondere vor dem Hintergrund sich neu entwickelnder gentech-
nischer Verfahren. Es fand ein reger gegenseitiger Austausch
statt und die anwesenden Fachpersonen standen fiir Fragen zur
Verfligung. Themen waren beispielsweise die schulische Inklusi-
on in weiterfiihrenden Schulen, der Ubergang in die Erwachse-
nenwelt, Fragen zu Hilfsmitteln und medizinischer Versorgung.
Die Kinder und Jugendlichen kamen sehr gut in Kontakt und
freuten sich liber das gegenseitige Kennenlernen. Gemeinsam
mit den beiden Kinderbetreuerinnen wurden Waffeln gebacken
und gespielt.

Es wurde sehr deutlich, wie wichtig es ist, sich tiber das Leben
mit diesen seltenen Erkrankungen auszutauschen und das Ge-
fihl zu bekommen, nicht allein zu sein.

Anzeige

fur Patienten mit

Mobilitat Kommunikation Umfeldsteuerung

Komplexe Hilfsmittelversorgung

neuromuskuldren Erkrankungen

Rollstuhlsondersteuerung

& # ¥ O

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

.0
&> N 1alkTools
" RoliiTools

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

Schulung der Kontaktpersonen des Landesverbands Berlin

Die Vorsitzende des Landesverbandes Tatjana Reitzig begriifite
am 20. Mai 2023 die Teilnehmenden im Hotel Grenzfall. Wich-
tiger Programmpunkt am Vormittag war der gegenseitige Aus-
tausch zur Ehrenamtstitigkeit, insbesondere zur Motivation
und der personlichen Organisation der Arbeit. Eingeflossen in
diese Themen sind auch die Rechte und Pflichten der Kontakt-
personen. Dazu gehéren ein respektvoller im Umgang mit dem
Ehrenamt, die eigene Identifizierung mit der DGM, Zuverlas-
sigkeit, Bereitschaft zur Weiterbildung, Datenschutz und Ver-
traulichkeit. Als Fazit haben wir hier herausgearbeitet, dass ein
zeitliches MindestmaB fiir die ehrenamtliche Titigkeit aufge-
bracht werden und geniigend Eigenmotivation fiir die Landes-
arbeit vorhanden sein muss. Der stellvertretende Vorsitzende
Wolf-Michael Klein informierte tiber die Anne Kreiling-Mitglie-
dertage, insbesondere liber den Vortrag von Prof. Jens Schmidt,
Chefarzt an der Hochschulklinik fiir Neurologie und Schmerz-
therapie in Ridersdorf, zum Thema ,,Aktuelle Entwicklung zur
Diagnostik und Therapie ausgewihlter neuromuskularer Er-
krankungen®.

Beim ersten Workshop am Nachmittag gaben Mitarbeitende
von RehaForm Hinweise und Erldauterungen zur patientenge-
rechten Ausstattung von Rollstiihlen und die dringende Empfeh-
lung einer eingehenden Beratung vor dem Ausstellen der Ver-
ordnung, um hier auch die tatsichlich erforderliche Ausstattung
zu beriicksichtigen. Weiterhin wurde uns ,,Exopulse Mollii Suit*

vorgestellt, der Neuromodulationsanzug fiir den Koérper. Er
dient zur Entspannung spastischer und angespannter Muskeln,
zur Aktivierung schwacher Muskeln und zur Linderung damit
verbundener Schmerzen. Fiir Fragen und Test des Anzuges kann
ein Termin bei RehaForm vereinbart werden.

Den zweite Workshop haben Mitarbeitende von TalkTools mit
Umfeldsteuerung, Sondersteuerung bei E-Rollstiihlen und Kom-
munikation durchgefiihrt. Eine kleine Auswahl von Hilfsmitteln
wurde vorgestellt, angefangen von elektrischen Tiiréffnern,
Gegensprechanlagen, Telefonbedienung tber Sprachsteuerung,
spezielle Computertastaturen und Mause, sowie Augen-, Kinn-
und Buttonsteuerung. Auch hier von den Mitarbeitenden der
wichtige Hinweis, dass sie kostenfrei zu den Betroffenen kom-
men und zu den gewiinschten bzw. erforderlichen Hilfsmittel
beraten und dann erst die Verordnung ausgestellt werden sollte.
Nur so ist gesichert, dass die Patienten tatsichlich das bekom-
men, was sie bendtigen. Die Kontaktpersonenschulung haben
wir mit einem gemeinsamen Abendessen ausklingen lassen.

Wir bedanken uns bei allen Beteiligten fiir die aktive Unterstiit-
zung und Mitarbeit an der Veranstaltung.

Tatjana Reitzig und Wolf-Michael Klein

Landesverband Berlin auf dem Selbsthilfemarkt der SEKIS
am Alexianer St. Hedwig-Krankenhaus

In diesem Jahr fand der Selbsthilfemarkt am 21. Juni statt, dem Global Day of ALS, und
so stand die ALS bei uns an diesem Tag im Mittelpunkt. Wir hatten interessante Kon-
takte zu Besucherinnen und Besuchern, die sich bei uns am Stand informierten, darun-
ter einige Therapeuten aus der Klinik. Wir konnten mit Informationen und Materialien
insbesondere zu ALS unterstiitzen. Das Besondere an diesem Selbsthilfemarkt ist, dass
sich verschiedene Selbsthilfegruppen der Stadt Berlin vorstellen. Diese berichten wih-
rend des dreistiindigen Marktes iiber ihre Erfahrungen und Angebote: Ein bunter und
beliebter Treffpunkt fiir Besucher und den aktiven Selbsthilfegruppen innerhalb der

SEKIS.
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Landesverbande

Kontaktpersonentreffen in Isernhagen

Spannende Diskussion iber Zukunft der DGM

Am 22. April 2023 fand das Kontaktpersonen-Treffen vom Lan-
desverband Bremen / Niedersachsen in Isernhagen statt. Nach-
dem der Landesvorsitzende die Sitzung eréffnet hatte und die
GruBe von den verhinderten Kontaktpersonen bestellte, berich-
teten die Kontaktpersonen (KPs) von ihren Titigkeiten und den
Gruppen, wie es lauft und wo es ggf. Probleme gibt. Insgesamt
war es ein fruchtbarer, hilfreicher Austausch. Mit einem kleinen
technischen Gimmick: Die Frage ,Was brauche ich fiir meine
Arbeit als Kontaktperson?“ sollte jeweils per Handy als Menti-
meter beantwortet werden. So entstand auf der Leinwand eine
grof3e, bunte Wortwolke!

Ein ganz groBes Dankeschén an Sonja Scheffczyk und Christina
Immig-Pries, die im Hintergrund gegrillt und anschlieBend die
Gruppe wunderbar versorgt haben. Danach fiel der Einstieg in
die Arbeit leicht, da Torsten Strutz von der Fahrt nach Hamburg
zum Wohnprojekt Festland berichtete. Dort sind 27 Wohnungen
fiir junge Menschen mit Beeintrachtigung entstanden. Finanziert
wird das Wohnprojekt tiber eine Stiftung. Ingrid erginzte den
Bericht mit Informationen tiber Sarstedt. Es schloss sich eine le-

bendige Diskussion tiber Wohngruppen fiir junge Menschen mit
Beeintrachtigung an. Es wurde angeregt dariiber diskutiert, wie
die DGM diese Gruppe unterstiitzen und welche Angebote sie
machen kann, um den Bediirfnissen dieser Zielgruppe gerecht
zu werden. Es wurde betont, dass es wichtig ist, einen mog-
lichen Trend in dieser Angelegenheit nicht zu verschlafen und
die Unterstiitzung von jungen Menschen mit Beeintrichtigung
hin zu einem selbstbestimmten Leben zu férdern.

Ein weiterer interessanter Bericht wurde zum Fahrdienst Moia
in Hamburg gegeben, der Mdéglichkeiten fiir barrierefreie Mobi-
litdt fir Menschen mit Muskelkrankheiten aufzeigte. Es wurden
Erfahrungen ausgetauscht und Méglichkeiten der Nutzung die-
ses Dienstes diskutiert. AnschlieBend wurden Arbeitshilfen und
Niitzliches vorgestellt, darunter die Nutzung des internen Ser-
vers mit allen Materialien wie z. B. den Abrechnungsformularen.

Der Landesvorsitzende Christian Ziichner berichtete noch von
den aktuellen Entwicklungen und Veranstaltungen im Landes-
verband. Es wurden Riickblicke auf vergangene Vortrage und
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Bremen-Niedersachsen Landesverbdande

Fortbildungen gegeben sowie Informationen liber kommende
Veranstaltungen wie das Landestreffen, die BegriiBung der Neu-
mitglieder im Mai, die Muskeltour sowie das Fortbildungswo-
chenende fiir Kontaktpersonen im November in Bad Bevensen.

Zum Abschluss wurden noch einmal die Handys geziickt und ein
Feedback mit Hilfe eines Mentimeters gegeben. Die Riickmel-

dungen waren sehr positiv. Das Treffen war gelungen und bot
den Teilnehmerinnen und Teilnehmern nach der Corona-Zeit die
Méoglichkeit, sich in Prasenz auszutauschen, neue Kontakte zu
kniipfen und aktuelle Themen zu diskutieren.

Muskeltour Westerstede wieder ein voller Erfolg

Christian Ziichner und der Landesvorstand dankt den Organisatoren und dem gesamten Team der Ehrenamtlichen fiir ihre
herausragende Leistung. Alle Teilnehmenden wurden fiir ihre Unterstiitzung der DGM gewiirdigt und es wurde die symbolische
Bedeutung der Aktion ,,Eure Muskeln heute fiir unsere Muskeln!“ betont. Ein riesen Dankeschon geht an Hilke und Gerhard
Sander samt Team, die mit ihrem enormen Engagement die Muskeltour méglich machen.

R ennmaschmen-¢;
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Landesverbande

Spannende Vortrage, interessante Neuigkeiten
und ein klares Ziel

Am 10. Juni 2023 fand im Tagungszentrum Forum K des Roten
Kreuz Krankenhauses in Bremen das Landestreffen statt. Die
Raumlichkeiten waren barrierefrei und nur wenige Gehminuten
von der Innenstadt entfernt. Der Landesbehindertenbeauftragte
Arne Frankenstein hielt den ersten inspirierenden Vortrag zum
Thema ,,Selbstbestimmung, Teilhabe, Gleichstellung? — Bremen
und die UN-Behindertenrechtskonvention, der sich zum Beispiel
mit der barrierefreien Zuginglichkeit von Arztpraxen beschif-

tigte.

Der Landesvorsitzende Christian Ziichner berichtete im An-
schluss von den digitalen Aktivitidten im Landesverband. Derzeit
gibt es 1078 Mitglieder in Bremen und Niedersachsen. Ab 1101
Mitgliedern kann der Landesverband vier Personen in die Dele-
giertenversammlung entsenden. Bis Ende des Jahres soll das Ziel
erreicht sein, daher rief er alle Teilnehmenden auf, Werbung fiir
die DGM zu machen. Der erste Neueintritt konnte bereits bei
dem Treffen entgegengenommen werden!

Es schloss sich eine Prasentation von Hilfsmitteln an, bei der
,Sicheres Gehen und Aufstehen“ im Fokus stand. Die Firmen
Sunrise Medical und Etac zeigten Produkte aus ihrem Portfolio.

Ehepaar Dres. Spranger

Nach dem Mittagessen gab es Zeit zum Austausch, Kennenler-
nen und Klénen. Nachmittags hielten PD Dr. Stephanie Spranger
von der Humangenetik Bremen und Prof. Dr. Matthias Spranger,
Facharzt fiir Neurologie und Dozent an der Universitit Bremen
einen lebendigen Vortrag aus ihrer neurogenetischen Sprech-
stunde. Berichtet wurde von den neuen Mdoglichkeiten der
Diagnosestellung durch die Genetik bis hin zu den Behandlungs-
méglichkeiten. AnschlieBend gab es noch geniigend Zeit fiir
Nachfragen und Austausch.

Insgesamt war das Landestreffen eine gelungene Veranstal-
tung mit informativen Vortrdgen und einer angenehmen At-
mosphire, die den Austausch und das Kennenlernen férderte.
Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer waren begeistert von der
Méglichkeit, sich tiber Hilfsmittel zu informieren und diese vor
Ort auszuprobieren. Auch der Bericht aus dem DGM-Landes-
verband und der Vortrag des Landesbehindertenbeauftragten
waren sehr interessant und regten zum Nachdenken an. Wir
hoffen, dass es auch in Zukunft dhnliche Veranstaltungen geben
wird, die den Austausch und die Vernetzung der Betroffenen
und Interessierten fordern.

Besuchen Sie uns auf
der REHACARE 2023
Halle 6 / D78
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Landesverbdande

Mitgliederversammlung und Vorstandswahl im Landesverband

Hamburg 2023

Wir freuen uns schon sehr auf die diesjihrige Mitgliederversamm-
lung, welche fiir Samstag, den 28. Oktober 2023 in den Raum-
lichkeiten der St. Nikolaikirche geplant ist. Nicht nur, weil wir mit
Ihnen in gemeinsamer Runde einen schonen Nachmittag verbrin-
gen mochten, sondern auch, weil unsere Vorstandswahlen anste-
hen. Die Einladung an Sie und weitere Details werden folgen.

Die Bewerber zur Vorstandswahl stellen sich hier in alphabethi-
scher Reihenfolge vor. Gerne kénnen Sie die Kandidatinnen und
Kandidaten auch persénlich kontaktieren, Ihre Fragen stellen und
Wiinsche duBern.

Wenn Sie Interesse haben, sich an der Vorstandsarbeit im Landes-
verband zu beteiligen und sich ebenfalls zur Wahl aufstellen lassen
mochten, melden Sie sich gerne bis zum |. September 2023.

Julia Roll, julia.roll@dgm.org

Conni Gliese

Bewerbung als Schriftfiihrerin

und als Delegierte

Mein Name ist Conni Gliese, ich bin 65
Jahre alt und an einer FSHDI erkrankt.
Seit sieben Jahren bin ich in der DGM ak-
tiv, seit 2019 Kontaktperson und leite seit
Fruhjahr 2019 die Selbsthilfegruppe Muskel-Freund*innen. Mit
Freude arbeite ich seit 2018 im Aktivenkreis mit und bin seit 2020
als Schriftfiihrerin im Vorstand des Landesverbands Hamburg ta-
tig. Gerne mochte ich mich weiterhin im Vorstand fiir ein gutes
Miteinander, die regionale Vernetzung von Mitgliedern und einen
regen Austausch untereinander engagieren. Daher bewerbe ich
mich in diesem Jahr wieder fiir das Amt der Schriftfiihrerin. Da
mir auch die iiberregionale Vernetzung und die weitere Entwick-
lung der DGM am Herzen liegen, bewerbe ich mich auch als De-
legierte des Landesverbandes. Herzlichen Dank fiir lhr Vertrauen.

conni.gliese@dgm.org, T 040 38 88 65

Bianca Maier

Bewerbung als Jugendbeauftragte

Mein Name ist Bianca Maier, ich bin 45 Jahre alt, selbst an einer
Gliedergiirtelmuskeldystrophie Typ R2 erkrankt und arbeite als
klinische Psychologin. Seit drei Jahren bin ich die Jugendbeauftrag-
te im Landesvorstand. Auch in Zukunft méchte ich Ansprechpart-
nerin fiir Kinder und Jugendliche und ihre Themen sein. Ich méch-
te ihnen helfen, sich zu vernetzen und sie so in ihrer Autonomie
starken, z.B. in Form einer Jugendgruppe. Ein weiteres Anliegen
ist mir, fir die Kinderbetreuung bei allgemeinen Veranstaltungen
zu sorgen. Dabei profitiere ich vom Austausch und der Zusam-
menarbeit mit den Jugendbeauftragten der anderen Bundeslander
und der JungeDGM. Deshalb stelle ich mich wieder zur Wahl. Ich
wiirde mich freuen, wenn Sie mir wieder ihr Vertrauen ausspre-

chen wiirden.
bianca.maier@dgm.org, T 040 18130426
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Regina Raulfs

Bewerbung als 2. Vorsitzende

Ich bin Regina Raulfs, 70 Jahre alt und
seit 2003 fir den Vorstand des Lan-
desverbandes Hamburg tdtig. Ich trete
noch einmal zur Wahl an, weil es mir viel
Freude bereitet, mich als Teil des aktiven
Netzwerkes unseres Landesverbandes fiir die Belange der Mus-
kelerkrankten einzusetzen. Die DGM war fiir mich und meine
Familie bei der Begleitung unseres Sohnes, der an Muskeldys-
trophie Duchenne erkrankt war, von unschiatzbarem Wert. Ich
hoffe, dass ich durch meine Tatigkeit Einiges zuriick- bzw. weiter-
geben kann. Der Schwerpunkt meiner Titigkeit liegt zurzeit bei
der Unterstiitzung der von der Diagnose ALS Betroffenen, z.B.
durch die Leitung des Gesprachskreises. AuBerdem setze ich
mich dafiir ein, dass die Belange Pflegender Angehériger Gehor
finden. Ich danke Ihnen fiir das bisher entgegengebrachte Ver-
trauen und freue mich, wenn Sie mir wieder Ihre Stimme geben.

regina.raulfs@dgm.org, T 040 78896748

Julia Roll

Bewerbung als |. Vorsitzende

Ich bin Julia Roll, 39 Jahre alt und als
betriebswirtschaftliche Beratung beim
PARITATISCHEN  Wohlfahrtsverband
Hamburg tétig. Mein Mann und ich ha-
ben einen fiinfjghrigen Sohn, der im Ja-
nuar 2020 die Diagnose Gliedergiirtel Muskeldystrophie Typ 2i
erhalten hat. Von einem auf den anderen Tag hat sich bei uns
sehr viel gedndert. Die DGM ist in meinen Augen eine unglaublich
relevante Anlaufstelle und gleichzeitig ein langfristiger Begleiter
fir Betroffene. Seit Oktober 2020 gestalte ich als Landesvorsit-
zende die Arbeit im Vorstand mit, was mir sehr viel Freude und
Ermutigung bringt. Gerne méchte ich mich weiterhin fiir indi-
viduelle Anliegen von Betroffenen, aber auch fiir tibergreifende
DGM Themen einsetzen. Hierbei steht nicht nur die regionale
und Uberregionale Vernetzung von Mitgliedern, Aktiven, Medi-
zinern und relevanten Institutionen im Vordergrund, sondern
ebenso die Offentlichkeitsarbeit. Des Weiteren ist mir die Stir-
kung von Eltern und der JungeDGM ein Anliegen. Ich wiirde
mich sehr freuen, wenn ich meine ldeen und mein Engagement
als Vorsitzende des Landesverbands Hamburg wieder einbringen
und auf diesem Wege die DGM so gut es geht unterstiitzen kann.
Herzlichen Dank fiir Ihr Vertrauen.

julia.roll@dgm.org, T 0176 23564903



19. Selbsthilfetag in Kassel

Der Kasseler Muskelstammtisch war wie jedes Jahr mit einem
Stand beim Selbsthilfetag der KISS (Kontakt- und Informati-
onsstelle fiir Selbsthilfegruppen). Offene Gespriche, Unter-
stiitzung, Erfahrungsaustausch, Information und die 6ffentliche
Darstellung von Selbsthilfegruppen sind der Zweck dieser Ver-
anstaltung. Ab dem Morgen wurde fleilig auf dem Konigsplatz
gewerkelt. Den Stand konnten wir mit reichlich Infomaterial
bestiicken, es waren mit Hilfe unserer Mitglieder die Tische,
Stiihle, Banner, Roll-Ups sowie Tischstander passend aufgestellt.
Die Stadtratinnen Nicole Maisch und llona Friedrich er&ffneten
die Veranstaltung. Der Besuch an unserem Tisch war rege, viele
Fragen zu Myotonie, Dystrophie, Polyneuropathie und anderen
Erkrankungen waren an unserem Stand Thema und konnten
von den anwesenden Mitgliedern sowie durch das Infomaterial
beantwortet werden. Sehr informativ, kompetent und lustig war
es wahrend der gesamten Veranstaltung. Die Selbsthilfegrup-
penleiter tauschten sich auch wéhrend des Selbsthilfetages aus.

Landesverbande
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Vielen Dank an KISS fiir die Planung und Ausfiihrung sowie Wer-
bung/Bekanntmachung der Veranstaltung und an alle Teilneh-
menden. Wieder einmal haben wir viele Betroffene, Angehérige
und auch Interessierte mit unserem Wissen helfen kénnen, aber
auch den Verbund/Zusammenhalt der Ehrenamtlichen und den
Mitgliedern in den Selbsthilfegruppen geférdert. Im nachsten
Jahr werden wir wieder in vollem Umfang dabei sein und die
DGM durch den Kasseler-Muskelstammtisch présentieren.

Hessen

Landesverbande

Tag der Muskelkranken im Juni 2023 in Oberhausen

Petra Hatzinger begriiite die Anwe-
senden im Bistro ,Jahreszeiten“. Wir
freuten uns alle sehr tber neue Mitglie-
der und viele bekannte Gesichter.

Den ersten Vortrag hielt unsere Kontakt-
person Nina-Maria Hoffmann. Sie ist Mit-
glied im Verein VITA Assistenzhunde e.V,,
hat selbst einen Assistenzhund und er-
klarte uns sehr anschaulich und emo-
tional, wie diese ausgebildet und ihrem
passenden Teampartner zugefiihrt wer-
den. Der Verein VITA verfolgt von Be-
ginn an ein ganzheitliches Konzept, das
die Zusammenfiihrung von Mensch (so-
wohl Kinder als auch Erwachsene) und
Hund {ber einen rund sechswochigen
Zeitraum sowie die regelmiBige und
ebenso intensive Betreuung und Nach-
schulung der VITA-Teams in den Fokus
stellt. Die Teams werden ein Hundele-
ben lang und dariiber hinaus sozialpa-
dagogisch betreut und begleitet. Assis-
tenzhunde verandern Menschenleben,
sie sind ,,Medizin auf vier Pfoten“. Sie
offnen Tiiren — im realen und Ubertra-
genen Sinne. Die Helfer auf vier Pfoten
fordern die Integration und Inklusion
von Menschen mit Behinderung in die
Gesellschaft und lassen das Handicap in
den Hintergrund riicken. Der Hund wird

zum Mittler, holt ,seinen Menschen® aus
der Isolation, stiarkt sein Selbstbewusst-
sein, baut Briicken zur AuBenwelt und
spendet Lebensmut. Leider werden die
Kosten fiir einen Assistenzhund nicht
von der Krankenkasse iibernommen, so

dass es wichtig ist, Sponsoren zu finden,
auch dabei hilft der Verein. Ein sehr be-
wegender Vortrag, fir den sich Patricia
WeiBenfels mit einem Prisent bei Nina-
Maria Hoffmann bedankte. AnschlieBend
stellte Dr. Alma Osmanovic, Leiterin des
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Nordrhein-Westfalen
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Essener Zentrums fiir seltene Erkran-
kungen die Arbeit lhres Zentrums vor
und gab uns ein Update zu neuen Ent-
wicklungen aus Politik und Praxis. 80 Pro-
zent der seltenen Erkrankungen sind ge-
netisch bedingt, 50 Prozent der seltenen
Erkrankungen sind pédiatrische Erkran-
kungen. Wichtig ist eine interdisziplinére
Behandlung. Bereits 2010 gab es einen
EU-Ratsbeschluss zur Verbesserung der
Versorgung von Menschen mit seltenen
Erkrankungen, 2013 entstand hieraus ein
nationaler Aktionsplan. Die Zentren sind
in A- und B-Zentren unterteilt, die A-Zen-
tren libernehmen die Erstbehandlung und
vermitteln dann an die spezialisierteren
B-Zentren weiter. Inzwischen ist man zu
der Erkenntnis gekommen, dass es sinn-
voll wire, auch die Psychosomatik mit
einzubinden. Hierzu soll in Kiirze ein neu-
er Strukturvertrag entstehen. Abschlie-
Bend beantwortet Dr. Osmanovic noch
alle Fragen der Teilnehmenden.

Nach einer Pause fand die Mitgliederver-
sammlung statt. Petra Hatzinger stellte

Landesverbdande

den Tiatigkeitsbericht des Landesver-
bandes vor. Hierzu gehéren die Beratung
und Betreuung der Mitglieder, die Ge-
sprachskreise, regionale Aktionen wie die
Vorstellung der DGM auf medizinischen
Symposien oder der Reha-Care-Messe
in Disseldorf im September 2022. Auch
zu den regionalen Muskelzentren wird
regelmaBig Kontakt gehalten. Es gab Pa-
tiententage, eine Kletterfreizeit und auch
wieder zahlreiche online-Angebote. Und
in diesem Jahr werden noch einige Akti-
vitdten stattfinden. Nach Vorstellung des
Finanzberichtes durch Kornelia Niebur
und des Berichtes der Kassenpriifer, der
stellvertretend durch Armin WeiBenfels
vorgetragen wurde, erfolgte die einstim-
mige Entlastung des Vorstands.

AnschlieBend stellte Silke Schliiter als
Vertreterin des Bundesvorstands ihren
Bericht vor. Sie ging kurz auf die Griin-
dung und die Struktur der DGM ein und
erklirte die Aufgaben des Bundesvor-
stands. Sie bedankte sich im Namen des
Bundesvorstands beim Landesvorstand

und den Kontaktpersonen. Zum Schluss
informierte Petra Hatzinger noch da-
ruber, dass 2024 die Neuwahl des Vor-
standes NRW ansteht. Die derzeitige
Schatzmeisterin Kornelia Niebur steht
leider nicht mehr zur Verfigung. Es
wird daher dringend ein Schatzmeister
oder eine Schatzmeisterin gesucht. Er/
Sie sollte gut mit Zahlen umgehen kon-
nen bzw. das Thema ,,Buchhaltung® sollte
nicht ganz fremd sein.

Auch fiir anderweitige Mitarbeit im Vor-
stand werden Unterstiitzer und Unter-
stlitzerinnen bendtigt. Bei Riickfragen
kann der Vorstand gerne angesprochen
werden. Petra Hatzinger bittet die Teil-
nehmenden darum, den Aufruf auch an
die Mitglieder weiter zu geben, die nicht
anwesend sein konnten. AnschlieBend
nutzten alle beim gemeinsamen Grillen
die Gelegenheit, sich auszutauschen und
sich ndher kennen zu lernen.

Landesvorstand NRW

25. Tag der Begegnung in Siegen:
Der Gespréchskreis Siegerland war dabei
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Am 13. Mai 2023 fand ein inklusives Familienfest auf dem Scheiner-Platz und der
Siegbriicke statt. Ein buntes Programm wartete auf GroB und Klein: Musik und Tanz,
Chor-Gesang, Informationen, Bands, Mitmach-Aktionen. Der Tag der Begegnung wird
gemeinsam veranstaltet von der AG Begegnung, der Universititsstadt Siegen und
dem Kreis Siegen-Wittgenstein. 34 Selbsthilfegruppen oder Organisationen waren mit
einem Infostand vertreten, darunter auch der Gesprichskreis fir Muskelkranke Sie-
gerland. Eine tolle Gelegenheit, um viele nette Menschen kennen zu lernen und gute
Gespriche zu fiihren. Vielen Interessierten und evtl. Betroffenen, denen das Krank-
heitsbild nicht bekannt war, konnten wir Infos und Hilfe anbieten. Danke an die Helfe-

rinnen und Helfer fiir ihre Unterstiitzung.

Gesprdchskreis Siegerland
Helga Vicente



Eltern-Kind-Gruppe NRW

Anfang Mai 2023 traf sich die Eltern-Kind-
Gruppe wieder und besuchte gemeinsam
das Naturkundemuseum in Minster. Wir
haben uns liber zwei neue Familien ge-
freut, die das erste Mal teilgenommen ha-
ben. Nach einer ausgiebigen BegriiBung
der neuen Teilnehmenden hat die Muse-

Landesverbande

umspadagogin mit den Kindern eine Tour
gemacht, die "Dinosaurier Detektive".
Ob zu FuB, im Aktivrolli oder e-Rolli,
alle Kinder konnten mitmachen. Die El-
tern hatten wahrenddessen viel Zeit sich
auszutauschen und nach einem gemein-
samen Mittagessen sind einige noch zu-

Landesverbande

Mitgliederversammlung des Landesverband

Rheinland-Pfalz

Liebe Mitglieder und Interessierte,

gerne mochte wir Sie/Euch auf unsere
diesjahrige Mitgliederversammlung am
Sonntag, den |7. September 2023 um 10
Uhr im Hotel Inndependence Hotel in
Mainz aufmerksam machen.

Tragt Euch den Termin gleich im Kalender
ein — es lohnt sich: Wir konnten mit Jenny

BieBmann eine groBartige Referentin zum
Thema Reisen mit Behinderung und As-
sistenz gewinnen. Sie arbeitet als Peer-
Counselorin in der EUTB-Beratungsstel-
le der akse e.V. und bloggt unter http://
jenny-unterwegs.de iber ihre Reiseer-
lebnisse. Der Vortrag mit Frau BieBmann
startet um 10 Uhr, gegen 12 Uhr gibt es

sammen ins Museumseigene Planetarium
gegangen. Wir freuen uns auf das néachste
Wiedersehen!

Susanne Goldbach

ein gemeinsames Mittagessen und um |4
Uhr beginnt die Mitgliederversammlung.
Die Einladungen werden rechtzeitig ver-
schickt und auf unseren Kanilen bekannt
gemacht. Bitte haltet Euch den Termin
unbedingt frei!

Herzliche GriBe

Der Landesvorstand
[ |

®
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Rheinland-Pfalz

Gelungene Familienfreizeit 2023

Nach drei Jahren Corona-Pause fand dieses Jahr endlich wie-
der die jahrliche Familienfreizeit der DGM Rheinland-Pfalz statt.
Uber das Pfingstwochenende trafen wir uns in der Jugendher-
berge in Leutesdorf zum lockeren Austausch mit anderen Be-
troffenen und ihren Familien. Nach dem Kennenlernen und
Quatschen haben wir uns am Samstagvormittag bei einem klei-
nen Spaziergang am Rhein die ndhere Umgebung angeschaut.

Nachmittags stand Boccia auf dem Programm: Ziel des Spiels
ist es, die eigenen Bille ndher an den Zielball zu bringen als die
des Gegners. Fir diejenigen, die die Bille nicht mit der Hand
werfen koénnen, gibt es Rampen und eine Spielassistenz. Nach
einer kurzen Erklarung zum paralympischen Boccia durften die
Rollifahrenden selbst spielen. Dabei wurden einige neue Talente
entdeckt und wir waren alle {iberrascht, wie viel Konzentration
und Taktik dieses scheinbar simple Spiel erfordert. Besten Dank
an unsere Besucherinnen und Besucher von der Diakonie Bad
Kreuznach, die uns mit ihrem Material und ihrer Expertise tat-
kraftig unterstiitzt haben.

Sonntags fand ein Ausflug nach Koblenz statt. Zuerst fuhren wir
zur Festung Ehrenbreitstein, wo wir bei bestem Wetter die Aus-
sicht auf das Deutsche Eck genieBBen konnten. Dann ging es mit
der Seilbahn quer liber den Rhein, was dank der groBen, barriere-
freien Gondeln problemlos méglich war. Fiir unser Eis in der be-
sten Eisdiele der Stadt waren wir leider mit 50 m Warteschlange
konfrontiert, aber was tut man nicht alles fiir ein leckeres Eis an
einem viel zu heiBen Sommertag.
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Den kroénenden Abschluss der Familienfreizeit bildete die tra-
ditionelle Rolli-Rallye am Montag. An verschiedenen Stationen
durften die Rollifahrerinnen und -fahrer ihre Geschicklichkeit
unter Beweis stellen zum Beispiel beim Kegeln oder beim Ab-
schitzen von Distanzen. Lustig war auch die Team-Challenge,
bei der ein Spielzeug-Traktor méglichst schnell liber eine vorge-
gebene Strecke gezogen werden musste. Entscheidend war am
Ende der Hindernisparcours, bei dem es nicht auf Geschwindig-
keit, sondern auf ein gutes Zeitgefiihl ankam.

Lieben Dank an Guido fiir die Organisation, Christine fiir das
tolle Boccia-Erlebnis und Markus Betz als Initiator und Kopf der
DGM Sternfahrt e.V. fir die finanzielle Unterstiitzung.

Wir wiirden uns freuen, nichstes Jahr neben den (blichen Ver-
déchtigen auch ein paar neue Gesichter bei uns begriiBen zu diir-
fen. Meldet euch bei Interesse gerne einfach jetzt schon unter
guido.schulte@dgm.org, um rechtzeitig die Informationen zur
Anmeldung zu bekommen.

Carina Schulte



45-Jahr-Feier des Landesverbandes Saarland

Am 24. Juni 2023 feierte der Landesverband sein 45-jshriges
Jubilaum mit Gber 100 Gasten und Gratulanten. Das Wetter
konnte nicht besser sein: strahlender Sonnenschein! Helfende
und Teilnehmende waren voll motiviert, Gaste und Besuche-
rinnen und Besucher bestens gelaunt.

Eroffnet wurde die Veranstaltung mit der Rede des Landes-
vorsitzenden Frank Dippel. In seinem Impulsvortrag regte er
zum Grubeln an, wies auf Missstinde bei den Krankenkassen
hin und forderte Arbeitgeber auf, Behinderten auf dem ersten
Arbeitsmarkt eine Chance zu geben. Er begriiite die Mitglieder
mit ihren Freunden und Angehérigen, die zahlreichen Ausstel-
ler und die geladenen Géste und lieB die turbulente Geschichte
des Landesverbandes Revue passieren. Familie Lang, die den
Landesverband am 23. Juni 1978 in Homburg gegriindet hatte,
war namlich auch federfiihrend bei der Griindung des Landes-
verbandes Rheinland-Pfalz. Danach folgten die GruBworte des
Schirmherrn und Birgermeisters der Gemeinde Tholey, un-
seres Landrats Udo Recktenwald und des Ministers fiir Arbeit,

Landesverbande

Soziales, Frauen und Gesundheit, Dr. Magnus Jung. Als Vertre-
tung fir den Bundesvorstand der DGM {iberbrachte Katharina
Kohnen Gliickwiinsche und erfreute uns ebenfalls mit einer klei-
nen Rede. Roland Mischke vom Landesverband Hessen reihte
sich ebenfalls in die Riege der Gratulanten ein. Die Leiterin der
KISS Saarland Frau Klar-Reinert gratulierte zum 45-jahrigen Be-
stehen, bedankte sich fiir die gute Zusammenarbeit und tber-
reichte Frank Dippel einen BlumenstrauB3.

Die ausgebildete Reittherapeutin Anja Miiller-Martin stellte in
einem Kurzvortrag das Thema ,Therapeutisches Reiten* vor,
welches im Anschluss live in einer spannenden Demonstration
auf zwei therapeutischen Pferden zu bestaunen war. Krénender
Abschluss der Eréffnung war ein Poetry-Slam-Beitrag von Clara
Brill, die einige Tage zuvor ihren Titel in der Saarlandmeister-
schaft erfolgreich verteidigen konnte.

Selbstverstiandlich durfte die Reittherapie in der Mittagspause
ausprobiert werden. Unser Schirmherr war der erste ,,Reiter”.

4
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Ihm folgte unsere jlingste Betroffene mit zwei Jahren. Natiirlich
wollte sie nicht mehr vom Pferd herunter und es mit nach Hau-
se nehmen. GrofB3 und Klein hatten sichtlich Freude.

Nach der Stirkung in der Mittagspause folgten verschiedene
Vortrage. Dr. Carsten Schroter, Chefarzt der Reha-Klinik Ho-
her MeiBner in Bad Sooden-Allendorf, der auch Mitglied im
medizinisch-wissenschaftlichen Beirat ist, stellte die DGM und
die Zusammenarbeit mit ihr aus der Sicht seiner spezialisierten
Reha-Klinik dar. Ergotherapeut Marco Junker erklarte uns die
»Ergotherapie bei degenerativen Muskelerkrankungen® anhand
zahlreicher Beispiele. Das Sanitdtshaus Burbach und Gétz aus
Koblenz stellte live den Elektrorollstuhl ,,Scewo Bro“ vor. Es war
schon beeindruckend zu sehen, wie weit der Stand der Technik
ist. Vor allem, wenn man sieht, wie dieser mit seinem Fahrer
eine Treppe mit Leichtigkeit erklimmt! NHD (Neue Hilfsmittel
Deutschland) stellte den ,,New Live Magic 2“-Elektrorollstuhl
mit seinen vielféltigen Funktionen live vor.

Nach all den Anstrengungen stirkten wir uns mit Kaffee und
selbstgebackenem Kuchen — vielen Dank den Spenderinnen und
Spendern. Es wurden viele anregende Gespriche gefiihrt und
bei den Ausstellern gab es viel Neues zu sehen und zu erproben.

Zum krénenden Abschluss erfreute uns die Hermanns Bigband
mit groBartigen Melodien. So ein Orchester mit 20 Frauen und

Landesverbdnde

Landesverbdande

Mannern hat schon was. Ein toller Ausklang fiir einen super Tag
und eine schéne Belohnung fiir alle Mitwirkenden.

Was fiir eine Feier! Wir und alle Teilnehmer werden uns noch
lange daran erinnern. Schade, dass SIE nicht dabei waren. Aber
vielleicht funktioniert es ja beim nachsten Mal bei der 50-]ahr-
Feier.

Hier sei unserem Schirmherrn und Birgermeister der Ge-
meinde Tholey, Andreas Maldener, recht herzlich gedankt. Die
Unterstiitzung der Gemeinde beim Aufbau, der Organisation
und der Ankiindigung unserer Veranstaltung in verschiedenen
Medien hat es uns erméglicht, sie in diesem groBen Rahmen
stattfinden zu lassen. Nicht zu vergessen sind die zahlreichen
Helfenden des DRK Ortsverbands Hasborn-Dautweiler, die uns
beim Verkauf der Getranke unterstiitzten und die Freiwillige
Feuerwehr des Loschbezirks Hasborn-Dautweiler, die uns mit
Gegrilltem bis zum Ende der Veranstaltung versorgte.

Ein groBer Dank geht auch an die Barmer Ersatzkasse, die uns
im Rahmen der Projektférderung finanziell bei diesem Fest groB3-
zligig unterstiitzt hat.

Peter Burkholz, Gesprdchskreisleiter und Kontaktperson
Nadine Hiibscher, Jugendbeauftragte
Frank Dippel, Landesvorsitzender

Mitgliederversammlung und Fachtagung
des Landesverbandes Sachsen

Die fristgemaB angekiindigte Mitgliederversammlung 2023 konnte
uneingeschrankt vor Ort durchgefiihrt werden. Sie fand am 22.
April 2023 im Berufsbildungswerk Dresden statt.

Zum 31. Dezember 2022 hatte der Landesverband 312 Mitglie-
der. Im Berichtsjahr kamen 26 neue Mitglieder hinzu, jedoch durch
u.a. Todesfille spielte sich die Mitgliederzahl in den gewohnten
Rahmen ein. 30 Mitglieder nahmen an der Mitgliederversamm-
lung teil. Die Landesvorsitzende Janet Naumann begriiBte alle
Mitglieder und auch Herr Dr. Schifer vom Uni-Klinikum in Dres-
den, der in Vertretung fiir Frau Dr. Saak, Mitglied der DGM und
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Verbindungsmitglied in die Muskelsprechstunde, gekommen war.
Er berichtete in seiner Rede von medikamentésen und diagnos-
tischen Neuerungen bei der Behandlung von Muskelkrankheiten.
Frau Dr. Saak wurde in der Mitgliederversammlung 2022 als
Nachfolgerin von Frau Dr. Reuner, der ehemaligen langjdhrigen
Verbindungsfrau zum Uni-Klinikum Dresden vorgestellt. Es folgte
eine Gedenkminute fiir die Verstorbenen des Jahres 2022. Nach
der Vorstellung der Tagesordnung begann die Verlesung des Re-
chenschafts- und des Finanzberichtes des Vorstandes und der
Gesprachskreisleiter fir das Jahr 2022. Beide wurden vorher
fristgemal durch den Vorstand genehmigt. Der Rechenschaftsbe-



richt wurde von Frau Naumann, Vorsitzende und den jeweiligen
Gruppenleitern der Gesprachskreise, der Finanzbericht von Frau
Schops, Schatzmeisterin vorgetragen. Fiir beide Berichte gab es
keine Nachfragen, somit wurden beide Berichte durch die an-
wesenden Mitglieder genehmigt. Als nachster Punkt wurde in
eigener Sache mitgeteilt, dass es neue Mitgliederausweise gibt,
die ausgeteilt werden und bitte zu den Veranstaltungen mitge-
bracht werden sollen. Es folgte die Videobotschaft von Katharina
Kohnen, Mitglied des Bundesvorstands der DGM. Sie hob hervor,
dass trotz vieler Probleme die Coronazeit auch zu einer Berei-
cherung der Verbandsarbeit gefiihrt hat, u. a. durch die Méglich-
keit von Online-Treffen.

In der groBen Runde erfolgten nun Auszeichnungen fiir zwei lang-
jahrige Mitglieder. Zum einen gilt der Dank Ingeborg Mache. Sie
stand uns seit elf Jahren als Kontaktperson zur Verfiigung und be-
endet diese Aufgabe aus gesundheitlichen Griinden. Zum anderen
wurde Ute Miiller gedankt. Sie leitete den Stammtisch Dresden
fur fast 30 Jahre! Als Anerkennung fiir diese unermiidliche eh-
renamtliche Arbeit konnten wir jeweils ein Prasent liberreichen.

Landesverbande

Nach einer kurzen Pause folgte der Vortrag von Frau Bachmann,
Rechtsanwailtin, der kurzfristig durch Andre Neutag libernom-
men wurde, da Frau Bachmann sich am Morgen krank gemel-
det hatte. Wir danken Herrn Neutag fiir sein kurzfristiges Ar-
rangement. Gleichzeitig wurde vereinbart, dass Frau Bachmann
zu einer spateren Veranstaltung eingeladen wird, um Fragen zu
beantworten. Zu diesem Vortrag erfolgte eine rege Diskussion.
Noch vor dem Mittagessen stellte sich Herr Richter von der Tret-
mihle Radebeul, einem Geschift mit Werkstatt, Verkauf und den
Umbau von Fahrradern fiir Menschen mit Mobilititseinschran-
kungen vor. Nach der Mittagspause konnten die mitgebrachten
Réader angesehen und auch ausprobiert werden. Weiterhin wurde
erlautert, welche Anderungen bei individuellen kérperlichen Pro-
blemen vorgenommen werden kénnen.

Zum Abschluss des Tages konnten wir uns einen Workshop des
inklusiven Tanzlabors aus Leipzig in der Turnhalle vor Ort anse-
hen und bei Wunsch auch gern mitmachen. Es war ein sehr ge-
lungener Tag!

therapie LEIPZIG2023

Vom 4. bis 6. Mai fand in Leipzig die ,therapie“-Messe 2023
statt, auf der auch der Landesverband Sachsen mit einem Stand
vertreten war. An drei Ausstellungstagen betreuten die Kon-
taktpersonen den Messestand, prasentierten die Arbeit der
DGM und stellten sich den Fragen von Betroffenen, Angehéri-
gen, Physio- und Ergotherapeuten und Logopaden.

Das umfangreiche Informationsmaterial der DGM fand regen
Zuspruch. Die Therapieméglichkeiten zu verschiedenen neuro-
muskuldren Erkrankungen waren stark nachgefragt, besonders
im Bereich der ALS. Die Messe wurde von uns auBerdem dazu
genutzt, um Kontakte zu Hilfsmittelfirmen aufzubauen und neue
Ideen fiir unsere Tatigkeiten aufzugreifen. Auf Grund der guten
Resonanz, wird der Landesverband Sachsen auch 2025 wieder
mit einem Stand présent sein.

Vielen Dank an Monika Robitzsch, Uwe Fiihrer, Klaus Hergert
und Anja Lippmann fiir den Messeauftritt, sowie Janet Naumann
und Max Naumann fiir das Auf- und Abbauen des Standes.

Anja Lippmann und Klaus Hergert
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Wandern kann jeder!

Unter diesem Motto ging es am 10. Juni
2023 fiir Muskelkranke und Angehdrige
durch Riesa. Die Wanderroute war auf
die Bediirfnisse betroffener FuBganger
und Rollifahrer abgestimmt. Riesa kennen
die meisten nur von der Durchfahrt mit
dem Zug oder Auto. Aufschwung bekam
die Stadt in Zeiten der Industrialisierung,
weshalb sie auch heute noch stark davon
gepragt ist. Kann das dann {berhaupt
schoén sein? Sogar sehr! Unsere Wander-
strecke von rund 9,5 Kilometern fiihrte
namlich ein ganzes Stiickchen an der Elbe
entlang, begleitet von grofen Baumen.

Zunichst starteten wir am Bahnhof Riesa
und es ging zur 25 Meter hohen Statue
Elbquelle aus rostigem Eisen. Der Kiinst-
ler Jorg Immendorff war spéter selbst an
ALS erkrankt. Nun ging es weiter durch
das Treiben der FuBBgingerzone zum Rat-
haus und Kloster. Dahinter schlieBt sich
der Stadtpark an, welcher direkt an der
Elbe liegt. Unterwegs unterhielten wir
uns, lieBen die Gedanken schweifen oder

Landesverbande

schauten einer Schafherde zu. Unser Ziel
fir die Mittagspause war das Gut Gohlis.
Dort gibt es einen kleinen Campingplatz
und vieles weitere zu entdecken. Wir
suchten uns einen Rastplatz und brei-
teten die unterwegs besorgten Brotchen
und Getranke aus. Plétzlich ging ein Wol-
kenbruch herunter, welcher morgens
noch nicht angekiindigt war. Gliicklicher-
weise schiitzten uns die Baume etwas.
Da das Wetter nun doch etwas unsicher
geworden war, brachen wir bald frisch
gestarkt wieder auf. Es ging denselben
schonen Weg zuriick. Jedoch sparten wir
uns die Innenstadt und folgten ein wenig

langer der Elbe. Da bei manchen Teilneh-
menden die Krifte langsam schwanden,
machten wir ein paar Zwischenpausen,
denn auf der Strecke gibt es regelmaBig
Sitzméglichkeiten. Nach knapp fiinf Stun-
den erreichten wir wieder den Bahnhof.
Alle waren stolz und zufrieden, eine
Wanderung bewiltigt zu haben. Leider
konnten aufgrund von Krankheits- und
Urlaubsabsagen nur wenige teilnehmen.
Deshalb soll die Wanderung néchstes Jahr
erneut stattfinden.

Katharina Kohnen

Landesverbande

Sachsen-Anhalt

Was haben Fantasiereisen, Kekse und Schnecken
mit Logopddie zu tun?

Diese Frage kénnen lhnen die elf Teilnehmenden unseres Lan-
desverbandstreffens, das am |7. Juni 2023 in Schonebeck statt-
fand, beantworten. Die beiden Magdeburger Logopadinnen
Kristin Unger und Jasmin Miiller sprachen iiber ,,Logopadie bei
neuromuskuldren Erkrankungen®, informierten tber ihre Arbeit
und veranschaulichten dies mit zahlreichen Ubungen.

Die logopadische Therapie beschiftigt sich mit den Bereichen
Artikulation, Atmung und Schlucken und hat dafiir verschiedene
Therapiekonzepte entwickelt. Ziele sind zum Beispiel die Ver-
besserung der Kérperwahrnehmung, der Atmung und die Star-
kung der Muskulatur, damit das Sprechen, das Atmen und die
Nahrungsaufnahme wieder besser funktionieren. Je eher mit
einer Therapie begonnen wird, umso besser kénnen Funktions-
weisen erhalten werden. Daher ist es auch wichtig, dass Arzte
die Aufgabenbereiche und Méglichkeiten der logopadischen
Therapie gut kennen. Neben der Therapie ist auch die Beratung
der Betroffenen und Angehdrigen ein Aufgabenbereich von Lo-
gopaden. So kénnen beispielsweise Hilfsmittel, die Nahrungszu-
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bereitung oder bestimmte Korperhaltungen Unterstiitzung ge-
ben. Dies konnten wir bei Atem- und Sprechiibungen und der
Verkostung verschiedener Nahrungsmittelkonsistenzen selbst
ausprobieren. Versuchen Sie es doch einmal selbst mit dem
Zungenbrecher: ,Schnecken erschrecken, wenn Schnecken an
Schnecken schlecken, weil zum Schrecken vieler Schnecken,
Schnecken nicht schmecken.

Veranstaltung zum Global Day of ALS 2023

Landesverbdnde

Landesverbande

Im Anschluss an den interessanten Vortrag wurde in der Mitglie-
derversammlung vom Vorstand der Tétigkeits- und der Kassen-
bericht vorgestellt und ein Ausblick auf die weiteren Planungen
gegeben. Natiirlich kam auch der gegenseitige Austausch nicht
zu kurz. Mit der kleinen Geschichte von den Schmunzelsteinen
kehrten die Teilnehmenden in ihren Alltag zuriick und werden
dadurch hoffentlich immer wieder zu einem Lacheln angeregt,
das auch die Gesichtsmuskulatur starken kann!

|

Rollstuhlwanderung durch die Nordooer Heide

Wie im letzten Jahr luden wir die ALS Betroffenen und ihre
Angehorigen zu einer Wanderung ein. Die Veranstaltung stand
ganz im Zeichen der Mohnblume. Die Mohnblume steht fiir
Hoffnung, Mut und Kraft, aber auch fiir Vergéanglichkeit und Er-
innerung. Sie trifft mit ihren Eigenschaften viele Erfahrungen im
Erleben und im Umgang mit der ALS. Jeder Teilnehmende trug
die Mohnblume an diesem Tag auf dem T-Shirt oder Cappi. Wir
trafen uns am Heidehaus in Kremperheide. Dort warteten zwei
Hilfsmittelhersteller, die denen, die noch keinen besaB3en, einen
Rollstuhl zur Verfiligung stellten und so eine Testfahrt ermoglich-
ten. Zwei Physiotherapeutinnen aus Liibeck begriiBen uns, die
uns spater uber die Arbeit der Uniklinik Liibeck berichteten.

Mit Merle Hopfner hatten wir eine sachkundige Fiihrerin, die
eine anspruchsvolle Strecke fiir uns ausgesucht hatte. Sie be-
schrieb uns viele seltene Pflanzen und klérte uns {iber die Wich-
tigkeit der Beweidung auf. Unser Dank gilt auch denjenigen, die
Kaffee fiir die Pause gekocht haben und ganz besonders Uwe,
der auf dem ganzen Weg den Bollerwagen mit den Getranken
gezogen hat. Alle Beteiligten hatten die Hoffnung, dass das Wet-
ter sich hilt, sie bendtigten aber auch den Mut und die Kraft, die
anspruchsvolle Strecke zu meistern. Es ging bergauf und bergab,
teilweise war es durch die lange Trockenheit sehr sandig. Wo

es eng wurde, halfen uns die Begleitpersonen. Wiahrend einer
verdienten Kaffeepause gab es viele gute Gesprache. Zum Ab-
schluss der Wanderung gab es einen kleinen Imbiss mit Informa-
tionen zur Arbeit der ALS-Gruppe. Ein Roboterarm und eine
Armunterstiitzung wurden vorgefiihrt, die auch von einigen Be-
troffenen gleich ausprobiert wurden und das Leben erleichtern
koénnen. Trotz der schweren Krankheit hatten die Betroffenen,
wie oft erlebt, eine gute Stimmung.

Herbert Heinlein und Tatjana Reitzig
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Schleswig-Holstein

Landesverbdande

Landesversammlung am 20. Mai 2023

Im vergangenen Jahr, als wir zu der ersten Mitgliederversammlung
in Prasenz nach den Einschrankungen durch Corona einluden,
wagten noch nicht viele Mitglieder nach Rendsburg zu kommen.
Ganz anders in diesem Jahr: 32 Teilnehmende zeigten, wie wich-
tig ihnen der personliche Austausch ist.

Unsere Landesvorsitzende Jeanette Erdmann fiihrte durch das
Programm, das mit einer Anderung der Tagesordnung begann:
Da der Referent zum Thema ,,Autofahren mit Handicap“ zwei
Tage vor der Sitzung an Corona erkrankt war, wurde die fiir den
Nachmittag vorgesehene Mitgliederversammlung vorgezogen.
Herr GraB aus dem Bundesvorstand berichtete iiber die Arbeit
der Bundesgeschiftsstelle, informierte uns lber die finanzielle
Lage der DGM, sprach iiber die Bedeutung der Selbsthilfefor-
derung und die wichtige politische Interessenvertretung. Eine
kurze Diskussion u.a. iiber Probleme mit Kostentrdagern und
den haufig nétigen Widerspruch schloss sich an.

Den Titigkeitsbericht fiir das Jahr 2022 hatten die Mitglieder
bereits mit der Einladung zur Mitgliederversammlung erhalten,
deshalb legte unsere Vorsitzende den Schwerpunkt auf das Pro-
gramm des laufenden Jahres, das unter anderem folgendes um-
fasst:

ALS
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* Die gut besuchte Serie im Friihjahr 2022 zum Thema ,,Selbst-
bestimmt sterben®, die die Landesverbinde Bremen, Nie-
dersachsen, Hamburg, Schleswig-Holstein und erstellt hatten.

* Das beliebte Herbstseminar in Breklum vom 20. bis 22.
Oktober.

* Die Planung eines Mitgliedertages zu Begegnung, Austausch,
Kultur. Vorschldge hierzu kamen auch aus dem Kreis der An-
wesenden: Miniaturwunderland in Hamburg, Fiihrung durch
das Kardiogenetische Institut in Libeck durch Frau Erdmann,
Nordart in Rendsburg.

* Die Ankiindigung des gemeinsam mit der DMD/BMD-
Gruppe in der DGM vorbereiteten Fachtages vom 6. bis 8.
Oktober 2023 in der Jugendherberge ,,Horner Rennbahn* in
Hamburg wurde ergénzt durch den Bericht von Gitta Strand-
Cook iiber die enorme Schwierigkeit, barrierefreie Tagungs-
hauser zu finden.

Dem Kassenbericht von Gunhilt Dragon und der Entlastung
des Vorstands folgte die Wahl eines zweiten Kassenpriifers: Dr.
Hans-Herbert Langer, einstimmig gewahlt, nahm die Wahl an.

Das Schlussthema, von Jeanette Erdmann angesprochen, galt
dem Problem, die Kommunikation mit den Mitgliedern, ins-
besondere mit Kontaktpersonen aufrecht zu halten. Es entwi-
ckelte sich eine angeregte Diskussion liber mogliche Ursachen,
die im Verlauf auch andere uns allen wichtige Themen beriihrte.
Was uns im Vorstand anspornt, sich weiter fiir unsere Mitglie-
der einzusetzen: aufmerksam zuhérende, interessiert mitdisku-
tierende Mitglieder und ganz besonders AuBerungen in kleinen
Gespriachen am Rande: ,Wir fiihlen uns gut aufgenommen und
angenommen®.

Gunhilt Dragon

Woabhlaufruf der ALS-Gruppe in der DGM

GemiB der Geschiftsordnung der DGM erfolgen die Neu-
wabhlen der Vorstinde fiir die Diagnosegruppen alle drei Jahre
und stehen fiir ALS turnusgemaB im Dezember 2023 an. Die
diagnosespezifische Arbeit zu ALS wurde 2017 aufgenommen
und wir wiirden gerne unsere Arbeit fortfiihren. Sollten Sie In-
teresse haben, eine engagierte und verantwortliche Vorstands-
arbeit zu unterstiitzen und mit der Diagnose ALS vertraut sein,
kénnen Sie sich bis zum 30. September 2023 bei der DGM
bewerben.

Adresse: Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke, Im Moos 4,

79112 Freiburg bzw. per E-Mail an info@dgm.org unter dem
Kennwort ,,Kandidatur ALS-Gruppe in der DGM *.
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Gewihlt werden:

* Vorsitzende/r

¢ Stellvertretende/r Vorsitzende/r
* Delegierte/r

¢ Stellvertretende/r Delegierte/r

Die Vorstellung der Kandidaten mit den Wahlunterlagen erfolgt
im Muskelreport 04/2023. Zusitzlich méchten wir anregen, sich
als Beisitzer fiir besondere Aufgaben zu bewerben.

Gerne beantworte ich lhre Fragen.
Tatjana Reitzig, Vorsitzende
tatjana.reitzig@dgm.org m



,Jeden Tag leben ALS wdare er der Letzte”

Ingrid Haberland im Interview

,,Die unheilbare Nervenkrankheit ALS erreichte durch die ,,Ice-
Bucket-Challenge® im Jahr 2014 mediale Aufmerksamkeit. In-
zwischen ist es um die Krankheit wieder still geworden. Doch
was genau ist ALS und wie beeinflusst die Diagnose das Leben
der Betroffenen?“ (Maria Nowak)

Mit ihrer crossmedialen Arbeit hat Maria Nowak Hintergriinde
und den Umgang mit der Erkrankung Amyotrophe Lateralskle-
rose eingehend beleuchtet. Die Studentin, die vor 18 Jahren
ihren Vater, den Fussballprofi Krysztof Nowak, an die ALS ver-
loren hat, gibt Einblick in die Arbeitsweise der ALS-Forschung
sowie den Umgang mit der Erkrankung. Die vollstindige Arbeit
ist einsehbar unter:

ol L]

html?fbclid=IwAR060 | 9_tBsRjUdYmqMeLyjhWyVpB26rrFiqE

Dort sind Heike KluBmann als Betroffene und Ingrid Haber-
land als Vertreterin der DGM, diagnosespezifisch zu ALS, sowie
Prof. Meyer als Wissenschaftler zu Wort gekommen, die von
der Autorin befragt, gefilmt und zum Teil auch in ihrem Umfeld
besucht worden sind.

Liebe Frau Nowak, Sie haben gerade eine Semesterar-

beit iiber die ALS geschrieben, was war lhre Motivation,

gerade diese Erkrankung als Thema auszuwahlen?
Es ist ein Thema, welches mir sehr nahesteht, da mein Vater
Krzysztof Nowak im Jahr 2005 an ALS verstorben ist. Da ich zu
dem Zeitpunkt vier Jahre alt war, kann ich mich nicht wirklich
an meinen Vater erinnern. Ich wollte die Krankheit besser ken-
nenlernen und die Betroffenen unterstiitzen, indem ich die Ge-
sellschdft eventuell dazu motivieren kann zu Spenden, aber auch
um Offentlichkeitsarbeit fiir die Betroffenen zu betreiben. Die
Krzysztof Nowak — Stiftung vom VfL Wolfsburg hat dabei eine
wichtige Bedeutung fiir mich. Ich finde es groBartig, dass es die-
se Stiftung gibt. Besonders wichtig finde
ich auch die Kooperation mit der DGM.

Diagnosegruppen ALS

Maria Novak

eine Nebensache. Es ist schon, dass wir Studierenden der Ost-
falia Hochschule in Salzgitter iiberhaupt diese technischen und
praktischen Moglichkeiten haben, solche Projekte auf die Beine
zu stellen. Wir sprechen hier von einem crossmedialen Projekt,
welches mir die Moglichkeit gab, Text, Abbildungen und Videos
zu integrieren. Fiir dieses groBe und wichtige Thema war es ein
sehr gutes Format, obwohl ich zugeben muss, dass es dennoch
schwer war, die Nervenkrankheit ALS zusammenzufassen. Ich
musste mir lange dariiber Gedanken machen, wie ich das Pro-
jekt aufbauen und was ich inhaltlich aufgreifen méchte. Ich hoffe
sehr, dass es mir gelungenen ist, die Krankheit so gut wie maéglich
in den wenigen Worten und Videos zusammenzufassen.

Sie haben sich im Rahmen lhrer Arbeit mit Erkrankten,

Angehorigen, Medizinern und Patientenorganisationen

unterhalten, was waren lhre Eindriicke?
Mir ist aufgefallen, dass die Lebensqualitdt der Betroffenen
heutzutage besser ist, woriiber ich mich sehr freue. Damals
gab es, denke ich, noch nicht so viele Hilfsmittel. Ich habe bis
heute groBten Respekt vor meiner Mutter, wie sie das damals
alles gemeistert hat mit meinem Vater sowie zugleich mit zwei
Kindern. Aber umso wichtiger ist es auch, diese Hilfsmittel zu
haben und Zugriff darauf zu erhalten, um das Leben mit der
schweren Krankheit irgendwo zu erleichtern und dennoch so gut
wie moglich zu gestalten. Mich hat auch der Gesprdchskreis der
DGM, zu dem mich Frau Haberland eingeladen hat, sehr be-
geistert und irgendwo sehr mitgenommen. Ich finde es gut, dass
man sich dort austauschen und gegenseitig wichtige Tipps ge-
ben kann. AuBerdem fiel mir auf, dass man sehr groBe Hoffnung
auf die Forschung setzt. Ein Heilungsmittel wdre natiirlich das
Beste, was passieren konnte! Durch das Interview mit Prof. Dr.
Thomas Meyer wurde mir klar, wie viel Arbeit dahintersteckt und
dass es von vielen Faktoren, wie zum Beispiel Gelder, Studienteil-
nehmenden und Forschungsteam, abhdngt. Ich driicke da ganz
fest die Daumen!

lhre Arbeit ist mit einer sehr guten
Note gewiirdigt worden, was genau
war das Besondere an lhrer Arbeit?
Ich muss zugeben, dass ich mich sehr .
. [ -

freue, dass das Projekt so gut bewer- "
tet wurde. Aber umso mehr freue ich
mich lber die Verdffentlichung sowie
iiber das positive Feedback von allen
und die Unterstiitzung, die ich erhalten
habe. Ddfiir bin ich sehr dankbar! Da-
her ist die Note fiir mich in dem Fall

* Revitalisieren in der Rehaklinik Miriquidi
| Gesundheitsbaden in der Therme Miriquidi

GenieRen im I[lermal-Heilkréiuter-Zérft !

Anzeige

Thermalbad Wiesenbad®

Die Gesundheitsquelle im Erzgebirge

Wohlfiihlen und =gl

gesund werden durch ===

THERMALWASSER, !

die heilende Kraft
aus der Natur!

Muskelreport « 03/2023




ALS

lhre Semesterarbeit ist nun auf den Seiten der Uni-

versitat veroffentlicht worden, was ist die wesentliche

Aussage, die Sie vermitteln moéchten?
Mit meinem Projekt méchte ich die Rezipienten iiber die Krank-
heit ALS aufkldren. Ich habe das Gefiihl, dass alle die Ice Bucket
Challenge aus dem Jahr 2014 kennen, aber nicht wirklich wissen,
was die Thematik dahinter war. Seitdem ist meiner Meinung nach
das Thema sehr untergegangen. Daher hoffe ich, dass ich auf die
Nervenkrankheit nochmal aufmerksam machen und vor allem
mit den Videos veranschaulichen kann. Meine wesentlichen Aus-
sagen sind, dass ALS eine schlimme Krankheit ist und wir von
den Betroffenen vieles lernen kénnen. Ich persénlich nehme aus
meinem Projekt viel fiirs Leben mit. Mir wurde nochmal klar, wie
wichtig Gesundheit ist — ich wiirde sogar behaupten es ist das
Wichtigste — und dass meine Probleme keine richtigen Probleme
sind. Ich habe gelernt, das Leben viel mehr zu genieBen, aber
auch noch mehr auf meine Mitmenschen zu achten und ihnen
zu helfen, wenn sie Hilfe benétigen. Vielleicht kénnen die Rezi-
pienten es ebenfalls aus diesem Projekt entnehmen.

Wihrend die DGM in der Beratung und Forschungsfor-
derung sehr aktiv ist, agiert die Krystof-Nowak-Stiftung
mildtitig und kann in Einzelfillen Unterstitzung geben,
wie bewerten Sie die Aktivitiaten in der Szene?
Ich finde diese Kooperation sehr wichtig und wertvoll. Als Team
ist man immer stdrker. Die Krzysztof Nowak-Stiftung kann im-
mer an die DGM weiterleiten, sowie die DGM an die Krzysztof
Nowak-Stiftung, je nachdem was der oder die Betroffene gerade

Diagnosegruppen

braucht, ob finanzielle Unterstiitzung oder hilfreiche Beratung.
In meinen Augen ist es auch ein Vorteil, dass hinter der Stiftung
der Bundesligist VfL Wolfsburg steht. Ich meine, es ist dabei hilf-
reich, mehr Menschen erreichen zu kénnen, da der Verein in der
Offentlichkeit breit aufgestellt ist. Zugleich nehme ich die DGM
als einen sehr starken Verein wahr mit einem besonderen Know-
how. Die Mischung von beidem ist daher groB3e Klasse! Hoffent-
lich bleibt uns das so noch sehr lange erhalten.

Um in die Zukunft zu schauen, es laufen jetzt schon
Vorbereitung fiir eine groBe virtuelle Spendenaktion in
2024, es wird aufgerufen zu laufen oder Rad zu fahren.
Beteiligen Sie sich mit einer Aktion?
Sehr gerne werde ich mich an der Aktion beteiligen! Ich persén-
lich fahre lieber mit dem Fahrrad, aber fiir die Spendenaktion
wiirde ich natiirlich auch mal wieder die Laufschuhe auspacken.
Bis dahin werde ich an meiner Ausdauer arbeiten und ich freue
mich schon jetzt darauf, gemeinsam mit allen Teilnehmenden fiir
den guten Zweck laufen zu gehen oder Rad zu fahren.

Dann sehen und sprechen wir uns bestimmt wieder, spa-
testens in 2024 auf der Strecke!

Vielen Dank fiir das Gesprach, Gliickwunsch zur sehr
guten Benotung lhrer Arbeit und viel Erfolg fiir weitere
gute Aktionen!

Global Day of ALS: 21 Juni 2023

Die Mohnblume als Symbol der Solidaritat fur Menschen mit ALS

Am Global Day of ALS wird weltweit an Menschen mit Amyo-
tropher Lateralsklerose (ALS) erinnert. Noch immer ist diese
schwere, ausweglose Krankheit unheilbar. Die ALS-Gruppe in
der DGM gibt Betroffenen und ihrem Netzwerk mit der Mohn-
blume ein Zeichen der Solidaritit fiir noch mehr Unterstiitzung
im Alltag. Sie setzt sich ein fiir die weltweiten fundamentalen
Rechte fiir ALS-Kranke und ihrer pflegenden Personen. Ihr An-
liegen ist es, den Betroffenen ein Leben in Selbstandigkeit und
Wiirde solange es geht zu ermdoglichen.

Mit dem Symbol der Mohnbliite, die trotz ihrer Zartheit bliiht,
hat sie anlasslich des Global Day ein positives Symbol fiir die ALS
ausgewidhlt. Mit der Bliite des Klatschmohns sind die Unwig-
barkeiten der Natur verbunden, aber auch die Leuchtkraft, die
Betroffene nicht an ihrer Erkrankung verzweifeln lasst, die Hoff-
nung, Mut und Kraft gibt. Gleichzeitig symbolisiert die Mohn-
blume die Vergianglichkeit und erinnert an Betroffene, die den
Kampf mit der ALS verloren haben.

Die ALS-Gruppe in der DGM ruft mit ihrem Video und dem Kauf
eines Ansteckers anldsslich des Global Day of ALS 2023 zur Un-
terstiitzung der erkrankten Personen und ihrer Angehérigen auf.
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Das Video ist frei zuginglich, https://youtu.be/8pt7rHWISrI.
ALS-Anstecker sind bei der DGM erhiltlich: www.dgm.org/
shop.

Wir wiinschen uns, wenn die Aktion weiterhin Unterstiitzung
findet und die positive Symbolik helfen kann, Menschen mit ALS
in der Offentlichkeit und Politik sichtbarer zu machen, um den
Umgang mit der Erkrankung zu verbessern und die ALS hoffent-
lich irgendwann besiegen zu kénnen.

lhre Tatjana Reitzig
Vorsitzende der ALS -Gruppe

i
Die Malmblume




CMT-Gipfeltreffen in Paris

I'st European CMT Specialists’ Conference am 9. bis 10. Juni 2023 in Paris
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Wie auch viele andere neuromuskulire Krankheiten, die in der
DGM ihre Patientenorganisation gefunden haben, gehort auch
die CMT/HMSN zu den seltenen Krankheiten, ja sie ist mit einer
Pravalenz von 2500 : | und vermutlich einer hohen Dunkelziffer
sogar eine der haufigsten seltenen Krankheiten.

CMT/HMSN wurde vor knapp 140 Jahren erstmals von den
Franzosen Jean-Martin Charcot und seinem Schiiler Pierre Marie
vom Hépital de la Salpétriere in Paris und dem Briten Howard
Henry Tooth beschrieben. Trotzdem, eine kausale Therapie gibt
es fiir die zahlreichen Typen der CMT bis heute nicht. Das ist
der Grund, warum wir dariiber nachgedacht haben, wie man
in die Forschung zu CMT neuen Schwung bringen kann. Und
der Schlissel kénnte die Verbindung von drei Stichworten oder
Ansitzen sein: Strukturierte Kooperation, Zugang zu den Pati-
entendaten, und Mobilisierung der Patienten — dies aber nicht
auf Deutschland beschrinkt, sondern europiisch organisiert,
mit einer Verbindung in die USA und den Rest der Welt.

Patienten rufen CMT Spezialisten zu einer Konferenz
Warum soll die Initiative nicht einmal von den Patienten ausge-
hen. Sie sind es doch, die unter der Krankheit leiden und eines
Tages von einem Heilmittel profitieren werden. Auch hier aktiv
zu werden, kann Selbsthilfe sein, was doch das Ziel der Grin-
dung und seit Jahren Gegenstand der Arbeit der DGM ist.

Im Jahre 2020 ist die DGM der European CMT Federati-
on (ECMTF) beigetreten, vertreten durch den Vorsitzenden
der CMT/MSN-Gruppe in der DGM, Ingolf Pernice. Uber die
Fortfiihrung der schon seit flinf Jahren durchgefiihrten Sensi-
bilisierungskampagnen hinaus hat er mit dem Présidenten der
ECMTEF, Daniel Tanesse, als groBes neues Ziel der ECMTF die
Veranstaltung einer Konferenz zur Umsetzung dieses neuen
Ansatzes vereinbart. Rund 100 Teilnehmende aus Europa, den
USA, Israel, Korea und Australien, darunter uber 60 fiihrende
CMT-Forschende als Referierende und Diskutanten, 10 Nach-
wuchswissenschaftler mit Postern zu ihren Projekten, rund 20
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Das Plenum

Vertreter der europdischen und drei Vertreter der drei grofen
amerikanischen Patientenorganisationen sowie rund 10 Vertre-
ter an CMT interessierter Unternehmen als ,,industrielle Part-
ner kamen dafiir zusammen. Da wurden im ersten — wissen-
schaftlichen — Teil der Stand und die Zukunftsperspektiven der
CMT-Forschung erértert; dann am zweiten Tag ging es im stra-
tegischen Teil der Konferenz darum, neue Wege zum gemein-
samen Ziel zu entwickeln: Therapien fiir die diversen Formen
der CMT.

Was ist neu?

Das Neue an der Konferenz war, dass nicht nur Wissenschaft-
ler, sondern alle relevanten ,stakeholder®, also Grundlagenfor-
schende, Kliniker und Therapeuten auf der einen Seite und Ver-
treter der Patienten, der Industrie und der Politik, andererseits,
als Partner aktiv beteiligt waren. Die strukturierte Verbindung
der Expertise aller Partner verspricht bisher nicht gekannte Sy-
nergien im Sinne einer zirkular anreichernden Erkenntnis der
verschiedenen Perspektiven, ohne die eine so komplexe Krank-
heit wie die CMT kaum erfolgreich angegangen werden kann.
Das Thema der seltenen Krankheiten steht in der EU schon
seit Uber 20 Jahren auf der Agenda, 2021 wurde es Prioritét der
EU-Ratsprasidentschaft. Unser Anspruch ist es, zwar begrenzt
auf CMT, aber doch als Modell fiir andere seltenen Krankheiten
jetzt, wenn schon keine ,,Zeitenwende“ einzuleiten, so doch ge-
maB den Stichworten strukturierte Kooperation, Zugang zu den
Daten und Mobilisierung der Patienten einen starken neuen Im-
puls fur die medizinische Forschung auf diesem Gebiet zu geben.

Und das Konzept ging auf: Praktisch alle Wissenschaftler, Klini-
ker und Therapeuten mit wissenschaftlichem Interesse, die wir
eingeladen haben, haben nicht nur zugesagt, sondern sind tat-
sachlich auch gekommen. Das positive Echo verstarkte sich bis
zum vorlaufigen Schluss: Die Veranstaltung im Juni 2023 wurde
zu einem grofBartigen Erfolg.

Paris als Tagungsort — eine Herausforderung

Warum Paris? Gibt es fiir die Auswahl des Tagungsortes fiir die
erste europidische CMT-Spezialisten-Konferenz einen besseren
Ort als den, wo die Krankheit entdeckt wurde? Und gibt es fiir
das Networking in freundlicher Umgebung vertieft und auf eine
gute Zusammenarbeit aller Teilnehmenden angestoBen werden
kann — zum Wohle der CMT-Patienten —, einen besseren Ort als
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Stephan Ziichner

Alexandre Méjat, Daniel Tanesse, Ingolf Pernice

das Haus, in dem der Entdecker Charcot damals gewohnt hat?
Paris ist europaisch, Paris liegt verkehrsmaBig giinstig und ist als
Stadt attraktiv. Hier pulsiert das Leben, hier kénnen Forscher
inspiriert werden nach dem Motto: ,together against CMT* —
gemeinsam gegen CMT.

Die DGM hat das Projekt im Rahmen der Forschungsférderung
unterstiitzt, ebenso wie es dann auch die Schwestergesellschaft
AFM-Téléthon tat. Aber auch von unseren ,industriellen Part-
nern kamen erhebliche Zuschiisse, ohne die eine solche Konfe-
renz nicht hitte realisiert werden kénnen. Den groBten Teil des
Finanzbedarfs konnten wir dank einer Férderung durch das Eu-
ropean Joint Program for Rare Diseases (EJPRD) decken. Dort
waren genau im richtigen Moment Mittel fiir Veranstaltungen
zum ,networking“ bei seltenen Krankheiten ausgeschrieben,
genauso, wie unsere Konferenz konzipiert war.

Der wissenschaftliche Teil der Konferenz

Es konnten zwei herausragende Wissenschaftler, der bekannte
franzésische CMT-Spezialist Sharam Attarian (Marseille), und
Stephan Ziichner (Miami), einer der fiihrenden Genetiker im
CMT-Bereich, in ihren Reden zur Eréffnungssitzung tiber aktu-
elle Projekte und die Perspektiven der CMT-Forschung berich-
ten.

Vor diesem Hintergrund wurde sogleich die Arbeit der drei par-
allel geschalteten Arbeitsgruppen aufgenommen, geteilt nach
den ,,Disziplinen®
|. Bio- und medizinische Grundlagenwissenschaft: ,Von

den Daten (-management und -analyse) zu den Therapien®
2. Kliniker (Forschung zu Diagnose und Behandlung):

,Die Potenziale der Genanalyse und der Gentechnik®, und



3. Chirurgen und Physio-, Ergo- und Logotherapeuten:
,Herausforderungen und spezifische Aufgaben der
Therapeuten®.

Jeweils drei einfiihrende Referate bereiteten den Boden fiir in-
tensive Diskussionen unter der Leitung je eines Wissenschaftlers
und eines Vertreters der Patientenorganisationen.

Im Mittelpunkt standen die jiingsten Fortschritte der Forschung,
aber auch die aktuellen Hindernisse und Schwierigkeiten, die
aktuell zum Stocken der Weiterentwicklung von diagnostischen
und therapeutischen Verfahren fiihren. Hierzu gehoéren das
Problem der ausreichenden Finanzierung, aber auch die Hete-
rogenitit der Erkrankung, die es erschwert, Erkenntnisse aus
der Grundlagenforschung zum Einsatz am Patienten zu bringen.
Bei ca. 125 verantwortlichen Genen bzw. ihrer Mutation klingt
es fast utopisch, idealerweise eine nicht nur effiziente, sondern
auch sichere, vorhersehbare, und giinstige Therapie fiir jeden
CMT-Typ auf den Markt zu bringen. Und das betrifft nur die Pa-
tienten mit eindeutiger Diagnose. Die Einordnung genetischer
Varianten unklarer Signifikanz erfordert mehr denn je die in-
ternationale Zusammenarbeit, da nur durch die Analyse einer
groBen Anzahl von Fillen jeweils eine genetische Diagnose und
damit auch Zugang zu Therapieansitzen méglich wird. Obwohl
die meisten Therapien, die aktuell auf klinische Priifung warten
oder wo klinische Studien bereits anlaufen, auf spezifische Sub-
typen abzielen (so die CRISPR-Cas9/siRNA/ASO Therapien),
werden immer mehr Therapien entwickelt, die fiir eine ganze
Gruppe von Subtypen in Frage kommen kénnten (z. B. HDAC6-
Inhibitoren). Darliber hinaus ist es, selbst wenn vielverspre-
chende Therapien in klinische Studien zum Einsatz kommen,
noch unklar, ob und wie wir einen Heilungserfolg liberhaupt
verldsslich messen konnen. Das erfordert den Einsatz gut ge-
schulter Therapeuten und neuer Messverfahren, wie zum Bei-
spiel die Muskelfettmessung mittels MRT. Berichtet wurde auch
von einem australischen Projekt, weltweite Standards fiir die
Erfolgsmessung von Therapieansitzen (clinical outcome assess-
ment) zu entwickeln.

Eine Reihe weiterer wichtiger Losungsvorschlage wurden dis-
kutiert, die z.T. Gegenstand internationaler Kollaborationen
sind und weiter ausgebaut werden kénnen. Die Diversitit der
Erkrankung hat den Einsatz neuer Technologien, wie beispiels-
weise das ,,Deep Phenotyping®, also die genaue Beschreibung
der Erkrankung von klinischer bis molekularer Ebene, oder den
Einsatz kiinstlicher Intelligenz und neue experimentelle Modelle
wie 3D-Zellsysteme hervorgebracht. Alles setzt eine gemein-
same Organisation und die Einigung auf Verfahren fiir den Zu-
gang zu den Daten voraus, aber auch die Interoperabilitdt von
Datenbanken bzw. Patientenregistern, wofiir etwa der Aufbau
Cloud-basierter Plattformen ins Gesprach gebracht wurde.

Strategien effizienter CMT-Forschung

Wie kann man die hoch gesteckten Ziele der Forschung errei-
chen? Dem diente der ,strategische” Teil der Konferenz. Wie-
derum in drei Arbeitsgruppen ging es um Problemanalyse und
Losungsvorschlage, aber auch um das Zusammenspiel der drei
Ansatzpunkte: Engere Kooperation organisieren, die bei den Pa-
tienten erhobenen Gesundheitsdaten fiir die Forschung verfiig-
bar machen und die CMT-Betroffenen aktiv in den Prozess der
Forschung und Entwicklung einbinden:
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|. Strukturierte Kooperation: Schaffung einer Europaischen
CMT Forschungs-Vereinigung

2. CMT Datenmanagement: Auf dem Wege zu einem
integrierten CMT-Patientenregister

3. Mobilisierung der Patienten: Was kénnen Wissenschaftler,
Kliniker und Therapeuten erwarten und empfehlen?

Tatsachlich ergab sich ein Konsens der jetzt interdisziplinar ge-
mischten Gruppen, die sehr bedacht und kreativ Bedarf und
Méoglichkeiten einer effektiver organisierten Forschung disku-
tierten: In der Analyse war man sich einig, dass drei Faktoren
das Leben der Forscher und damit die Forschung zur CMT
schwer machen: Erstens fehlt es am Geld. Zweitens ist effek-
tive Forschung zu einer Krankheit nur méglich, wenn die Wis-
senschaftler entsprechende Patientenzahlen haben, also (iber
ausreichend Daten zum Vergleich und zum praktischen Testen
theoretisch méglicher Lésungsansatzen verfiigen. Und drittens —
dies erklart, warum Daten nur unzureichend systematisch
erhoben und verfiigbar gemacht werden — finden diejenigen
engagierten Wissenschaftler, Arzte und Therapeuten selten die
entsprechende Anerkennung.

Und noch eine damit verbundene Erkenntnis hat sich im Raum
verbreitet: Einige Wissenschaftler, selbst manche Kliniken sind
geneigt, die selbst erhobenen Daten wie einen Schatz zu hi-
ten, aus Konkurrenzdenken. Die einzigen, die dieses Problem
I6sen kénnen, seien die Patienten selbst. Denn ja, ihnen geho-
ren die Daten, auch wenn sie in den Datenbanken der Kliniken
und Forschungslabors lagern. Wenn wir als Patienten es aber
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schaffen, die Verfiigbarkeit unserer Daten fiir die CMT-Forscher
insgesamt sicherzustellen, kann das fiir die Forschung im Zeital-
ter der Digitalisierung und vor allem der kiinstlichen Intelligenz
eine Zeitenwende bedeuten. Hier sieht Wolfgang Pernice aus
New York ein riesiges Potential. Ohne eine Mobilisierung der
Patienten in diesem Sinne bleibt die Hoffnung auf eine Therapie
der CMT trotz aller zu beobachtenden Ansitze und laufenden
Studien eher gering.

Gemeinsam sind wir starker: Was nehmen wir mit?

Im Verlauf der Vorbereitungen der, und im Blick auf die Thema-
tik der Konferenz sind nicht nur die tschechische und die un-
garische CMT Patientenorganisation der ECMTF beigetreten,
sondern als assoziierte Mitglieder auch die drei gro3en amerika-
nischen CMT-Patientenorganisationen, die CMTA, die CMTRF
und die HFN. Damit vertritt die ECMTF jetzt weitere hun-
derttausende Patienten. Im Sinne der Verfiigbarkeit der Daten
fiir die Forscher wurde in Paris erstmals die Bereitschaft gedu-
Bert, die amerikanischen Register Forschern auch aus Europa
zu 6ffnen, so wie von dort aus bereits heute Forschungsgelder
fiir européische Projekte zur Verfiigung gestellt werden. Ent-
scheidendes Motto ist fiir alle das gemeinsame Ziel, endlich eine
Therapie zu finden, wo auch immer, in Interesse der Patienten:
»together we are stronger*“. Die engere europdische, aber auch
die transatlantische Zusammenarbeit sind erste wichtige Schrit-
te. wDie nachsten werden folgen.

Das Haus, in dem Jean-Martin Charcot in Paris lebte, als er die
CMT entdeckte und erstmals beschrieb, war mit seinem Gar-
ten ein idealer Ort, bei dem die geladenen, im CMT-Bereich
aktiven Forscher, Arzte, Therapeuten, Patientenvertreter und
Unternehmer ,,netzwerken®, ja zu einer dynamischen Gruppe
zusammenwachsen konnten.

Aber was nehmen wir von der Konferenz in Paris mit? Vincent
Timmerman, beriihmter CMT-Forscher aus Antwerpen, hat in
seinen Schlussfolgerungen eine Vielzahl von Punkten aufgefiihrt,
mégliche ,,take-aways* aus Paris.

Dazu gehoren eine Vielzahl von aktuellen Informationen aus der
Forschungslandschaft, dann aber auch Aufgaben fiir die Zukunft:
Ein Gedanke war, eine europiische CMT-Forschervereinigung
(,,European CMT Research Association,“ ECRA) zu griinden. Sie
kénnte als ,,Incubator* fiir die grenziibergreifende Forschungs-
projekte Hilfestellung dienen, Mittel fir die Antragstellung
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bereitstellen und konkret auch bei der Beantragung von For-
schungsmitteln helfen.

Im Bereich Datenmanagement kann an Erfahrungen mit schon
existierenden Patientenregistern angekniipft werden. Das fran-
zdsische ,,Filnemus* und das deutsche CMT-Net sowie die Da-
tenbanken der amerikanischen CMTA (,,Patients as Partners®,
PaP) und HFN (GRIN) sind Beispiele, von denen wir lernen, und
eine Basis, auf die wir aufbauen konnen. In Europa ist das groB-
te Problem wieder das Fehlen einer langfristigen Finanzierung,
aber auch die Zersplitterung der existierenden Datensamm-
lungen. Mit dem EU-finanzierten Projekt EuroNMD wird ver-
sucht, iibergreifend fiir alle neuromuskularen Krankheiten eine
Schaltstelle (,registry hub“) zu bauen. Auch die europiische
Initiative TREAT-NMD, ein ,Exzellenznetzwerk" fithrender
Spezialisten fiir neuromuskulare Erkrankungen, bemiiht sich um
die Errichtung internationaler harmonisierter Patientenregister.
Wegen zahlreicher Gemeinsamkeiten der neuromuskuliren
Krankheiten liegt es nahe, in diese Initiativen auch die CMT-Re-
gister zu integrieren. Aus Frankreich wird von der integrierten
Datenbank fiir alle seltenen Krankheiten ,,BaMaRa“ berichtet.
Ob gegeniiber diesen lbergreifenden Ansitzen der Vorschlag,
ein europiisches, aber auf CMT spezialisiertes Register (Euro-
pean CMT Patient Registry, ECPR) zu schaffen vorzugswiirdig
ist, ist zu priifen. So oder so gibt der Verordnungsvorschlag der
Kommission fiir die Schaffung eines europiischen Gesundheits-
datenraums (,,European Health Data Space, EHDS) Grund zur
Hoffnung, dass fiir zahlreiche Probleme beim Aufbau eines sol-
chen Registers eine L6sung gefunden werden kann.

Dass wir Patienten in der CMT-Forschung eine entscheidende
Rolle spielen, ist eine Banalitit. Die Mobilisierung zur aktiven
Mitwirkung ist gleichwohl weitgehend nicht gelungen. Je sel-
tener der CMT-Typ, desto geringer aber ist die Chance auf eine
zugelassene Therapie, weil noch nicht einmal die nétigen Teil-
nehmer fiir Studien gefunden werden. Als Beispiel wird CMT4C
beschrieben, bei der eine Gentherapie bereits gefunden wurde.
Die Griindung einer ,,CMT4C patient task force“ soll hier hel-
fen. Sie konnte Modell fiir andere CMT-Subtypen werden.

Poster-Wettbewerb — Interviews — Dokumentation

Den Reichtum der Informationen, Ideen und Vorschlage, die
auf der Konferenz priasentiert und diskutiert wurden, wird man
erst ermessen konnen, wenn die Aufzeichnungen der Vortrage
und Diskussionen verfiigbar sind. Dazu seien abschlieBend zwei



besondere Aktionen erwihnt, mit denen die
Nachwuchswissenschaftler gefordert und die
Bedeutung der Konferenz fiir die Teilnehmer
und die Offentlichkeit vorlaufig nachvollziehbar
sei mogen.

Zur Konferenz waren auch junge Forscher gela-
den, die ihre spannenden Projekte mit Postern
erlduterten. Fiir das beste Poster war ein Preis
ausgesetzt, den Wettbewerb leitete Filipo Ge-
novese, der |. Vizeprasident der ECMTF. Eine
Jury bestehend aus drei Spitzenforschern, Mary
Reilly aus London, Sharam Attarian aus Frank-
reich und Kleopas Kleopa aus Zypern, wihlte
zwei hervorragende Poster als preiswiirdig aus,
zwei jungen Franzosinnen aus Marseille waren
die Preistragerinnen. Der Preis bestand neben
einem kleinen Preisgeld in der Moglichkeit eines
Interviews, mit dem ihr Erfolg publik gemacht
werden kann. Nach dem Abschluss der Konfe-
renz wurden die beiden von Stephan Ziichner
aus Miami und Alexandre Méjat (EURORDIS &
AFM Téléthon) interviewt und konnten iber
Ihre Projekte sprechen und ihre Eindriicke von
der Konferenz schildern.

Um ein etwa breiteres Bild von der Konferenz
zu geben, haben der Generalberichterstatter
der Konferenz, Vincent Timmerman und drei
weitere Berichterstatter aus den Arbeitsgrup-
pen, Raffel Sivera, Maike Dohrn und Andrea
Cortese, abschlieBend in weiteren Interviews
den Fragen von Vertretern der Patientenorga-
nisationen aus Israel, Rumanien, den USA Italien
und dem Vereinigten Kénigreich geantwortet.

Ingolf Pernice
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Vorsitzender: . Pernice
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2. stellv. Delegierter: H. Pietschmann
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Neuwahlen in der FSHD-Gruppe

Liebe Mitglieder der FSHD-Gruppe in der DGM,

in diesem Jahr stehen turnusgemaB die Wahlen unserer Diagno-
segruppe an. Folgende Kandidaten lassen sich zur Wahl aufstel-
len.

Kandidatenvorstellung in alphabetischer Reihenfolge:

Bine Haase

Bewerbung als Stellvertretende Delegierte
Ich bin 44 Jahre alt, wohne in Barleben
in Sachsen-Anhalt und habe FSHD seit
meiner Geburt. 2015 wurde ich Mitglied
der DGM und kiimmerte mich mit an-
deren um die Ubersetzung von Studien
und Forschungsberichten aus dem Englischen ins Deutsche, um
Menschen mit FSHD in Deutschland auch den Zugang zu sol-
chen Informationen zu geben. Kurze Zeit spiter trat ich dem
Arbeitskreis der FSHD-Gruppe in der DGM bei und versuche
ihn seitdem bestmoglich zu unterstiitzen, um das gemeinsame
Ziel, eine Therapie bzw. ein Heilmittel fiir FSHD zu finden, zu
erreichen. Seit 2016 reprasentiere ich die FSHD-Gruppe und
die DGM auf internationaler Ebene als Vorstandsmitglied in der
FSHD Europe sowie als Patientenvertreterin bei EURORDIS,
TREAT-NMD und der World FSHD Alliance. Zusammen mit
anderen Arbeitskreis-Mitgliedern unterstiitze ich die Organisa-
tion von FSHD-Patiententagen und kiimmere mich um die Be-
reitstellung von Informationen auf der FSHD-Gruppen-Website
und Facebook-Seite. Ich hoffe, dass ich diese Arbeit und vieles
mehr weiterfilhren kann, nicht nur als Mitglied des Arbeits-
kreises, sondern auch als Delegierte der FSHD-Gruppe.

=

Marion Haase

Bewerbung als Vorsitzende/Delegierte
Mein Name ist Marion Haase. Ich wur-
de 1956 in Sachsen-Anhalt geboren, bin
verheiratet und lebe seit tiber 40 Jahren
mit der Diagnose FSHD. Auch unsere
Tochter ist von FSHD betroffen. Seit
2015 bin ich aktiv im Arbeitskreis der Diagnosegruppe und seit
2017 deren Vorsitzende. Besonders am Herzen liegen mir die
Beratung von Betroffenen und die Férderung des Dialogs zwi-
schen Wissenschaftlern und Arzten sowie die Etablierung von
Netzwerken. Dabei steht der Selbsthilfegedanke immer im
Mittelpunkt der gemeinsamen Arbeit. Auch die Organisation
von Patientenfachtagen macht mir groBe Freude, ebenso der
Austausch in unseren Gespréchskreisen. Gerne wiirde ich die
FSHD-Gruppe auch weiterhin unterstiitzen und bitte Sie um lhr
Vertrauen und um lhre Stimme.

i

-

.
’
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Christoph Kiisell
Bewerbung als Stellvertretender
Delegierter
Geboren bin ich 1965 in Bremen und
_ wissentlich seit 1987 von der FSHD
-?1 ¢ betroffen. Seit 2017 arbeite ich im Ar-
‘A beitskreis der Diagnosegruppe FSHD
mit. Mir ist hierbei die internationale Vernetzung sehr wichtig
zu Forschungsansitzen einer méglichen FSHD Therapie. 2015
wurde ich in der DGM auf dhnlich motivierte Betroffene auf-
merksam. Seitdem biindeln wir unsere Krifte im FSHD-Grup-
penteam, um gemeinsam Ziele wie Therapieforschung, Ver-
netzung, FSHD Wissen gemeinsam voranzutreiben und dieses
Wissen an Betroffene in der DGM weiterzugeben. Gern wiirde
ich die Interessen von FSHD betroffenen Mitgliedern hierbei
auf der Delegiertenversammlung der DGM als stellvertretender
Delegierter vertreten. Beruflich bin ich als Bankrevisor bei einer
Grofbank titig und bin dort fir regulatorische Themen verant-
wortlich. Wiirde mich iiber eine Stimme von Euch/lhnen freuen.

Dr. Hans Herbert Langer

Bewerbung als Delegierter

Mein Name ist Dr. Hans Herbert Langer.
Ich bin 71 Jahre alt, Rentner, verheira-
tet und habe zwei Tochter. Promoviert
habe ich in Sportwissenschaft mit den
Fachern Sportmedizin und Rehabilitati-
on. Beruflich war ich anfangs als wissenschaftlicher Mitarbeiter
in der Arbeits- und Sportphysiologie der Universitat Gottingen
tatig. Mein Berufsende erlebte ich als EDV-Abteilungsleiter der
Techniker Krankenkasse. Das Engagement in der DGM als Kon-
taktperson und Mitglied im Arbeitskreis FSHD entstand durch
die Erkrankung meiner Frau an FSHD. Im Arbeitskreis kiim-
mere ich mich schwerpunktmaBig um die Angehorigen. Auf den
FSHD-Kongressen habe ich diesbeziiglich Workshops angebo-
ten, die sehr gut angenommen wurden. Gerne wiirde ich mich
als Delegierter einbringen und bewerbe mich hiermit auf diese
Position. Kann ich auf Ihre Stimme zahlen?

Bewerbung als Stellvertretende
Vorsitzende

Mein Name ist Birgit Rosson, ich bin 53
Jahrealt, habe FSHD | und zwei Kinder, die
ebenfalls betroffen sind. Seit einigen Jah-
ren wirke ich im Arbeitskreis der FSHD-
Gruppe mit und unterstiitze als Delegierte die Interessen der
Mitglieder mit FSHD in der DGM. Gerne méchte ich mein Auf-
gabengebiet erweitern und bewerbe mich daher als Stellver-
tretende Vorsitzende der FSHD-Gruppe. Ich freue mich Ulber
Eure/lhre Unterstiitzung. Vielen Dank.



Roland Sattler
Bewerbung als Stellvertretender
Delegierter
Mein Name ist Roland Sattler. Ich
komme aus Pforzheim in Baden-
Wiirttemberg, bin verheiratet und
: %1% habe zwei erwachsene Kinder. Im
Sommer werde ich 63 Jahre alt, von Beruf bin ich kaufman-
nischer Sachbearbeiter. Die Diagnose FSHD habe ich 201 |
erhalten, seit 2013 bin ich Mitglied der DGM. Ich habe zwar
FSHD, aber ich leide nicht an FSHD. Mein Bestreben ist es,
FSHD-Betroffene dabei zu unterstiitzen, die Krankheit eben-
falls akzeptieren zu kénnen. Deshalb arbeite ich im Arbeitskreis
der Gruppe FSHD mit und bin Kontaktperson der DGM mit
Schwerpunkt FSHD. Ich bewerbe mich um das Amt eines Stell-
vertretenden Delegierten der Gruppe FSHD und bitte um lhre
Stimme.

Diagnosegruppen

Julia Theek

Bewerbung als Stellvertretende

Delegierte

Geboren bin ich 1965 in Bremen und
Jahrgang 1966, aufgewachsen in Berlin
und Potsdam, wohne auch jetzt wieder
dort in der Nihe in Nuthetal. Ab 1988
lebte ich zwlf Jahren in Berlin — fiir das Studium der Asthetik
und Kunstwissenschaften an der Humboldtuniversitat, Kunst-
projekte und die freiberufliche Arbeit als TV-Autorin fiir u.a.
SFB und RBB. In Potsdam war ich 1999 bis 2009 Projektleite-
rin der "Schléssernacht". Vor allem arbeite ich als freischaffen-
de Kinstlerin. FSHD Symptome kenne ich schon von meiner
GroBBmutter und deren Geschwistern, die nicht die Méglichkeit
hatten, sich zu organisieren. In die ehrenamtliche Arbeit hinein-
zuwachsen und meine Kenntnisse beizusteuern empfinde ich als
sinnstiftende gesellschaftliche Aufgabe.

Wahl des Vorstands der FSHD-Gruppe in der DGM

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

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Vorsitzende und Delegierte  [J Marion Haase

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Vorsitzende [ Birgit Rosson

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Delegierter [J Dr. Hans Herbert Langer

Kennzeichnen Sie |hre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Delegierte [ Bine Haase
Stellvertretender Delegierter [ Christoph Kiisell
Stellvertretender Delegierter [ Roland Sattler
Stellvertretende Delegierte [ Julia Theek

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

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

Alternativ besteht die Mdoglichkeit, den ausgefiillten Wahlschein
zu scannen oder zu fotografieren und als Anhang an
info@dgm.org senden.

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

Anzeige

Bitte senden Sie lhren
Wabhischein (in einem
verschlossenen Umschlag) bis
zum |5. September 2023 an:
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Arbeitskreistreffen der FSHD-Gruppe und Workshop ,Hilfsmittel”

Die Mitglieder des Arbeitskreises und Kontaktpersonen der FS-
HD-Gruppe kamen dieses Jahr vom 21. bis 23. April in Hohen-
roda zu ihrem jahrlichen Treffen zusammen. Wir freuten uns
schon vorher auf die Fortsetzung des Workshops zum Thema
,Hilfsmittelversorgung als Teil der Gesetzlichen Krankenversi-
cherung® durch den Sachverstindigen fiir Hilfsmittelversorgung,
Norbert Kamps, der uns schon 2022 unterhaltsam und mit groB3-
em Fachwissen dieses doch eher trockene Thema nahegebracht
hatte. Auch dieses Jahr war sein Workshop wieder sehr informa-
tiv und hat uns wertvolle Impulse gegeben. In einem Satz gesagt:
Der kiirzeste Weg zu einem Hilfsmittel fiihrt Giber eine gute Be-
grindung des Hilfebedarfs und nicht iber den Rechtsweg.

Wie immer gab es auch einen Riickblick auf das vergangene
Jahr: FSHD-Patiententag in Pforzheim mit internationalen Re-
ferierenden, regelmaBige Online-Gesprachskreise fir FSHD-

Wahlergebnisse
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Betroffene, Newsletter, Podcast, Erklarvideo zu FSHD und
vieles mehr, nicht zu vergessen die vielen Gesprache der Kon-
taktpersonen. Bine Haase hielt uns liber ihre Zusammenarbeit
mit internationalen Partner- und Dachorganisationen auf dem
Laufenden. Auch auf der personlichen Ebene hatte unser einge-
spieltes Team eine gute Zeit miteinander.

Vom 15. bis I7. September 2023 werden wir bei den FSHD-
Patientenfachtagen in Hohenroda sein und stehen gerne fiir ein
personliches Gesprich zur Verfiligung. Laufende Aktivitaten wie
Online-Gesprichskreis, Newsletter und Podcast werden wie
bisher fortgesetzt.

Marion und Bine Haase haben wieder sehr viel Zeit und Energie
fiir FSHD-Betroffene investiert. Herzlichen Dank dafiir.

der CMT /HMSN-Gruppe in der DGM

Vorsitzende: H. Hoffmann
Stellv. Vorsitzende: D. Moog
Delegierter: R. Ersing
Stellv. Delegierte:  E. Holla
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Bericht vom mitoNET / GENOMIT (Abschluss-)Treffen
am 27./28. April 2023 in Minchen

2009 startete mit mitoNET, dem Deut-
schen Netzwerk fiir mitochondriale
Erkrankungen ein Projekt, das viele
weitere Projekte zur Forschung zu mi-
tochondrialen Erkrankungen moglich
gemacht hat. Die Gesamtférderung des
Bundesministeriums fiir Bildung und
Forschung (BMBF) ist nach zweimaliger
Verlangerung nun ausgeschopft. Ermu-
tigend war, dass neben Mitgliedern des
mitoNET- und GENOMIT-Netzwerks
auch Dr. Katarzyna Saedler als Vertre-
terin des DLR Projekttragers anwesend
war. Dieser entscheidet lber finanzielle
FérdermaBnahmen des Bundes. Trotz
fehlender FérdermaBnahmen warb Prof.
Thomas Klopstock dafiir, angefangene
Projekte weiterzufithren. Seit 2017 ist
das klinische Patientenregister fiir mito-
chondriale Erkrankungen in das inter-
nationale Patientenregister GENOMIT
integriert und wird unabhangig vom Ende
der Forderung weitergefiihrt. Wer schon
im Register ist, darf sich gern zwecks
Wiedervorstellung an die betreffenden
Zentren wenden.

Im ersten Vortrag berichtete Dewi Schlie-
ben Uber das mitoGENE-Projekt, das
durch molekulare Diagnostik bisher an
der Identifizierung von mehr als 40 neuen
mitochondrialen Krankheitsgenen betei-
ligt war. Die molekulargenetische Analyse
ist entscheidend fiir eine eindeutige Diag-
nose. Diese umfasst z. B. Whole exom se-
quencing (WES), die bei der Entdeckung
und Validierung von neuen ,,Krankheits-
genen® eingesetzt wird.

llka Wittig aus Frankfurt, gab einen Ein-
blick dariiber, wie die Komplexe der At-
mungskette in den Mitochondrien ,,gewar-
tet“ und repariert werden. Im mitoNET
ist Dr. llka Wittig verantwortlich fiir mito-
PROT. Bei diesem Projekt sollen Mutati-
onen an den Membranproteinkomplexen
identifiziert und quantifiziert werden.
Beim Komplex | der Atmungskette geht
man beispielsweise davon aus, dass die-
ser innerhalb von zwei Wochen komplett
runderneuert wird.

Martin Pavlov berichtete dariiber, dass
Patienten in nur 50% der Fille eine ein-
deutige Diagnose mit einer Genom- oder
Exomsequenzierung erhalten, und dass die
Durchfiihrung einer zusitzlichen RNA-

Analyse bei der Diagnose helfen kann.
Fatemeh Peimanis Vortrag bezog sich
ebenfalls auf eine Verbesserung der Di-
agnostik, indem als eine weitere Ebene
epigenetische Faktoren untersucht wer-
den kénnten.

Auch Holger Prokisch widmete sich dem
Thema Diagnostik, und betonte die Wich-
tigkeit, zukiinftig verldssliche Biomarker
zu finden, die es bei mitochondrialen
Erkrankungen derzeit noch nicht gibt.

Thomas Klopstock ging in seinem Vor-
trag auf das klinische Register ein, das ein
Hauptziel des mitoNETs ist. Darin werden
Daten von Mito-Patienten in den teilneh-
menden Zentren bei den Verlaufskontroll-
untersuchungen von den behandelnden
Arzten eingetragen. Bei jahrlichen Ver-
laufskontrollen ergeben sich somit Daten
tber den ,natiirlichen Krankheitsverlauf.
Dies ist wichtig, weil grundsatzlich erst
einmal erhoben werden muss, wie ein
Krankheitsverlauf bei mitochondrialen
Erkrankungen aussieht. Die Schwierigkeit
hierbei liegt darin, dass sich hinter einer
Diagnose ganz unterschiedliche Verlaufe
verbergen konnen, angefangen vom Auf-
trittsalter iber die vielfiltigen Symptome
bis hin zur Schwere der Erkrankung. Da
mitochondriale Erkrankungen selten sind,
kénnen nur gesicherte Erkenntnisse ge-
neriert werden, wenn so viele Patienten
wie moglich an den Beobachtungsstudien
teilnehmen und auch selbst Hinweise zu
Symptomen geben. Ein weiterer Vorteil
im Register liegt darin, dass gezielt Pati-
enten zur Teilnahme an Studien angespro-
chen werden konnen.

Markus Schiilke berichtete von einem
weiteren Projekt im Rahmen des mito-
NETs, bei dem bei Leigh-Syndrom eine
Behandlung mit Sildenafil versucht wird.
Bei dieser Patientengruppe ist das Mem-
branpotential an der Mitochondrienmem-
bran erhoht, und der Ansatz war, bereits
zugelassene Medikamente zu finden, die
das Membranpotential wieder absenken
konnen. Dieses wurde mit der Verwen-
dung von Sildenafil im sogenannten com-
passionate use im Rahmen einer Studie
mit 6 Patienten erlaubt.

Am zweiten Tag berichtete Benedikt
Rauscher aus Heidelberg liber das mito-

WEAR Projekt, bei dem iiber einen Fit-
nesstracker Aktivitatsdaten aufgezeichnet
und im Anschluss ausgewertet wurden.
Eine Uiberraschende Erkenntnis war, dass
Mito-Patienten nicht unbedingt weniger
aktiv sind als gesunde Personen.

Sarah Pickett aus Newcastle befasste sich
in ihrer Forschung mit der Schwierigkeit,
verlassliche Prognosen liber den Verlauf
von mitochondrialen Erkrankungen zu
machen und Faktoren zu finden, die die
Vorhersagen verbessern.

Robert McFarland, ebenfalls aus New-
castle, gab einen Uberblick iber den
Stand der Dinge in GroBbritannien, was
die Méoglichkeiten fiir Mito-Patientinnen
mit Kinderwunsch angeht. In Deutschland
ist diese Form der kiinstlichen Befruch-
tung, (umgangssprachlich: ,Drei-Eltern-
Baby*“, siehe Bericht zum Fachtag in Heil-
bronn 2022), nicht erlaubt. Leider musste
eine Beschrankung des Alters bei den an-
gehenden Miittern auf 35 eingefiihrt wer-
den, da ansonsten das Risiko zu hoch ist,
dass die kiinstliche Befruchtung erfolglos
bleibt. Positiv dagegen ist zu sehen, dass
die Moglichkeit einer Mitochondrienspen-
de seit 2021 mit ,,Maeve's Law" in Austra-
lien jetzt auch legal ist.
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Michelangelo Mancuso aus Pisa gab einen
Uberblick iiber PROMs, die sogenannten
Patient Reported Outcome Measures bei
Mito-Patienten, welche die Selbstein-
schitzung des Gesundheitszustands der
Patienten abbilden. Diese sind notwendig,
da ein Laborwert allein wenig dariiber
aussagt, wie es dem Patienten wirklich
geht.

Costanza Lamperti, ebenfalls aus Pisa,
berichtete Uber aktuell laufende Studien
(vgl. Bericht zum Fachtag). Ergdnzend
wurde erwahnt, dass das Medikament
LUMEVOQ?® der Firma GenSight im April
aufgrund unzureichender Daten keine
Zulassung von der EMA erhalten hat.

Diagnosegruppen

Claus-Peter Eisenhardt von der DGM
sprach ebenfalls auf dem Abschlussmee-
ting. Er betonte die gute Zusammenar-
beit zwischen den Forschenden und der
DGM und bedankte sich fiir das heraus-
ragende Engagement der Forschenden
und Arzte, und berichtete iiber Aktuelles
aus der Mito-Gruppe der DGM, z.B. dass
Fachtage verstirkt online stattfinden sol-
len, zukiinftig auf 90 Minuten begrenzt
werden und ein Themenbereich durch
nur einen Referenten prasentiert wird
(vgl. Bericht zum Fachtag). Weitere In-
formationen finden Sie auf S. 50 in die-
ser Ausgabe des Muskelreports oder per
E-Mail. Der erste Vortrag soll am 6. Sep-
tember 2023 stattfinden. Trotz des Endes
der Forderperiode des mitoNETs galt der

Appell an alle Forschenden, sich weiter
mit dieser fiir uns Mito-Patienten exis-
tenziell wichtigen Thematik zu befassen
und an der ursichlichen Behandlung von
mitochondrialen Erkrankungen weiter zu
forschen.

Da wihrend dieser beiden Tage eine Fiille
von Informationen prasentiert wurden,
kann dieser Bericht nur einen kleinen sub-
jektiven Eindruck wiedergeben. Der aus-
fuhrliche Bericht iiber das mitoNET Ab-
schlusstreffen wird so bald wie méglich auf
www.dgm.org/mito-mitochondriale-er-
krankungen veroffentlicht. Weiterfiihren-
de Infos gibt es unter www.mitonet.org
bzw. https://genomit.eu.

MMOD

Diagnosegruppen

Mariella Oster, fiir die Mito-Gruppe
Mitochondriale Erkrankungen

Fachtagung vom 27. bis 29. Oktober 2023

in Hohenroda UND als Online-Konferenz

Die MMOD-Gruppe (Muskelkranke mit sehr seltener oder
ohne Diagnose) ladt alle Betroffenen, Angehérigen und Interes-
sierten herzlich zu ihrer | |. Fachtagung ein. Die hybrid-Tagung
bietet neben den Informationen aus den Fachvortrdgen reich-
lich Gelegenheit zum persénlichen Erfahrungsaustausch.

Das Programm beginnt am Freitagabend. Es enthilt unter an-
derem eine Gesprachsrunde fiir Angehérige und Erfahrungs-
austausch zu einzelnen Themen in Kleingruppen, einen Vor-
trag zur Einstufung in Pflegegrade bei Muskelkrankheit, einen
Vortrag zu Assistenzhunden vom Verein Helfende Pfoten e.V.

Spendenlaufe Myositis 2023

Ohne Muskeln GEHT es nicht!

Zwei Stadte — zwei Spendenlaufe — ein Krankheitsbild!

Am 30. September 2023 von 10 bis 13 Uhr finden im
Stadion Tartanbahn des Hochschulsport Goéttingen und
im Stadion Lambrechtsgrund in Schwerin jeweils ein Spen-
denlauf Myositis inkl. Rahmenprogramm statt. Die Schirmherr-
schaft fiir den Spendenlauf in Géttingen hat Frau Oberbiirger-
meisterin Broistedt ibernommen. In Schwerin organisiert die
Laufgruppe Schwerin den Lauf. Mit den Spendenlaufen soll auf
die seltene Erkrankung der Myositis aufmerksam gemacht, die
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sowie den Priasenzworkshop ,Was eine (Muskel-)Krankheit mit
unseren Beziehungen macht” von Vanessa und Nathan Schirge.
Zum Schlussvortrag referiert Jenni BieBmann (akse — aktiv und
selbstbestimmt e.V. Berlin) zu Personliche Assistenz & Person-
liches Budget.

Das vollstandige Programm und das Anmeldeformular finden
Sie unter www.dgm.org/mmod/aktuelles oder bei der Bundes-
geschiftsstelle T 07665 94470 oder info@dgm.org. Bitte beach-
ten Sie als Anmeldeschluss den |5. September 2023.

Uhre Muskeln
ekt es mekt

Offentlichkeit sensibilisiert und Spenden eingeworben werden,
um bestmégliche Unterstiitzung fiir Betroffene leisten zu kén-
nen. Nach dem ersten, erfolgreichen Spendenlauf Myositis 2018
in Schwerin, laufen wir in diesem Jahr bereits in zwei Stiadten.
Unser groBes Ziel fiir maximale Aufmerksambkeit ist, zukiinftig
zeitgleich Spendenldufe fiir Myositis in mehreren deutschen
Stadten oder einen groBen Staffellauf durch die gesamte Bun-
desrepublik durchzufiihren.



Nun ist es Zeit die Laufschuhe
vom Baum zu holen!

Starten durfen alle, die SpaB und
Freude an der Bewegung haben und
gleichzeitig etwas Gutes tun méoch-
ten. Kinder, Personen mit Rolla-
toren, Rollstiihlen, etc. sind ebenso
herzlich willkommen und kénnen
selbstverstandlich auch gerne teil-
nehmen. Barrierefreie Toiletten und
Umkleiden sind vorhanden. Als Rah-
menprogramm vor Ort sind u.a.
einen Bambinilauf fiir unsere Kleinsten, ein Kuchenbasar, Stan-
de unserer Sponsoren, ein Informationsstand iiber die Myositis
u.v.m. geplant.

Anmeldung zum Lauf oder zur Unterstiitzung

Die Anmeldung kann am Lauftag im Stadion ab 9 Uhr erfolgen,
fiir eine bessere Planung bitten wir jedoch um eine kurze Voran-
meldung. Ebenso wenden Sie sich bitte bei Sachspenden fiir die
Tombola oder bei Interesse an aktiver Unterstiitzung vor Ort
an folgende Personen. Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Sie
in Gottingen oder Schwerin dabei sind und uns unterstiitzen!
Helfen Sie mit, dass etwas GEHT!

Diagnosegruppen

Fir Géttingen: Silke Schliiter oder Jessica Diedrich
silke.schlueter@dgm.org oder jessica.diedrich@dgm.org
T 05222 2396986

Fir Schwerin: Ina Krause, iokrause@yahoo.de

Wer nicht dabei sein, mitlaufen, mitfahren oder mitgehen kann,
kann mit einer Spende und durch Weiterverbreitung der Infos
unterstitzend titig sein. Eine Spendenaktion fiir den Spen-
denlauf (auf der entsprechenden Webseite etwas runterscrol-
len) finden Sie Uber den QR-Code oder diesen Link: www.
dgm.org/spenden-mithelfen/einzelne-spendenaktionen?tw _
e=77013&etitel=spendenlauf-myositis-2023

Alle Infos zu den Laufen, Flyer zum Verteilen
per E-Mail oder zum Ausdrucken finden Sie
unter: www.dgm.org/news/spendenlaeufe-
myositis-2023-ohne-muskeln-geht-es-nicht

Alle Einnahmen aus den Liufen kommen der Myositis-Gruppe
zugute!

Ihre Myositis-Gruppe

»MYOSITIS — Ohne Muskeln GEHT es nicht!“

5. Fachsymposium Myositis 12. bis 14. Mai 2023 - Rickblick

Traditionell hat die Myositis-Gruppe in der DGM zu einem
Fachsymposium Myositis nach Ludwigshafen eingeladen. Jana
Sand, die Leiterin der Familienbildung im Heinrich Pesch Haus
und Ulrike Gentner, stellvertretende Direktorin des Heinrich-
Pesch-Hauses (Kath. Akademie Rheinland-Pfalz) begriiten die
Teilnehmenden. Sie verwiesen auf die gute Kooperation der My-
ositis-Gruppe mit ihrer Weiterbildungseinrichtung und machten
deutlich, dass solche Tagungen geeignete Foren seien, um die

Problematik von chronischer Krankheit mit ihren Auswirkungen
auf Kérper und Seele in ihrer ganzen Tragweite zu beleuchten.
AnschlieBend begriBte Silke Schliiter, Vorsitzende der Myositis-
Gruppe, ebenfalls die Anwesenden. Sie zeigte anhand einer Pré-
sentation auf, wie die Myositis-Gruppe in der DGM entstand,
wie Uber die letzten Jahre ein Myositis Netzwerk als Instrument
der Verkniipfung zahlreicher Institutionen, die sich mit der
Krankheit befassen, geschaffen worden ist. Silke Schliiter gab
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einen allgemeinen Uberblick zu den Strukturen der DGM und
einen sehr detaillierten Einblick iiber die Aktivititen der Myo-
sitis-Gruppe. Fir dieses Fachsymposium konnten sieben Refe-
renten gewonnen werden, die in spannenden und interessanten
Préasentationen, Informationen rund um die Myositis darboten.

Klassifikation, Diagnostik, aktueller Stand der For-
schung, Sport, Physiotherapie und Hilfsmittelversorgung
PD Dr. Jana Zschiintzsch (Neurologin und OA fiir Neurologie
an der Universititsmedizin Géttingen) begann ihren informa-
tiven und eindrucksvollen Vortrag mit einer Ubersicht der zu
erwartenden Themen. Diese gliederten sich in Klassifikation,
Diagnostik, Sport, Physiotherapie, Hilfsmittelversorgung und
den aktuellen Stand der Forschung.

Fahrtauglichkeit bei Myositis — Was ist zu beachten?

Dr. Sebastian v. Stuckrad-Barre (Neurologe, Berater Bundes-
amt StraBenwesen, Ingelheim) gab in seinem spannenden, hu-
morvollen Vortrag einen Uberblick iiber Auswirkungen auf die
Fahreignung bei neurologischen Erkrankungen, insbesondere
der Myositis.

Statin-induzierte nekrotisierende Myopathie

Nach dem Mittagessen stellte Prof. Stephan Zierz (Neurologe,
Professor fiir Neurologie und ehem. Direktor der Neurolo-
gischen Klinik der Martin-Luther-Universitit Halle-Wittenberg)
in seinem interessanten Vortrag die Auswirkung von Statinen auf
die Entstehung einer nekrotisierenden Myopathie dar.

Medikamentose Behandlung bei Myositis

Dr. Ingo H. Tarner (Oberarzt fiir innere Medizin und Rheuma-

tologie der Kerckhoff-Klinik in Bad Nauheim) berichtete in sei-

nem sehr interessanten und informativen Vortrag tiber die Wir-

kungen und Nebenwirkungen medikamentdser Behandlungen

bei Myositis. Diesen gegliedert er in vier Teile auf:

Teil I: Die aktuelle Leitlinie zur Myositis-Therapie — aktueller
Stand von April 2022

Teil 2: Mechanismen der Entziindung — kurze Ubersicht

Teil 3: Vorstellung der einzelnen Medikamente: Wirkmechanis-
mus, Dosierung, mégliche unerwiinschte Wirkungen,
spezielle Risiken

Teil 4: Fragen der Teilnehmenden
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Podiumsdiskussion: Myositis in Zukunft — Stellenwert der
Wissenschaft & der Selbsthilfe

PD Dr. Jana Zschiintzsch, Prof. Zierz, Dr. Ingo Tarner, Werner
Narr und Silke Schliiter stellten sich den Fragen der Teilneh-
menden, in der es einerseits um individuelle Fragen ging, ande-
rerseits gab es auch Fragen zu Physiotherapie, dessen Aus- und
Durchfithrung vom Podium (und verschiedenen Studien) als si-
cher eingestuft wird.

Wie gehe ich mit der Erkrankung um?

Zu diesem Fragenkomplex wurden vier Workshops gebildet,
die Silke Schliter und Michael Jehne fiir die Betroffenen sowie
Klaus Jirgen Tack und Jana Sand fiir die Angehérigen leiteten. In
diesen Gesprichsrunden hatten die Teilnehmenden am Sonn-
tagmorgen die Gelegenheit, ihre persénlichen Erfahrungen und
Probleme in offener Aussprache darzulegen. Am Ende dieser
Gespriche stand die Erkenntnis, dass sich mit der Méglichkeit,
Sorgen und Néte zu besprechen, auch Wege der Alltagsbewil-
tigung 6ffnen kénnen.

Lu Jong - Tibetisches Heilyoga ,,Sitz-Yoga — Eine Chance
fir Patienten mit Myositis?

Werner Narr (Yoga-Lehrer aus Potsdam) konnte in seinem
grandiosen ,,Mit-Mach-Vortrag“ den Teilnehmenden einen sehr
guten Einblick in Tibetisches Heilyoga vermitteln. Nach der
Theorie gab es fiinf Grundiibbungen zum Mitmachen, die sehr
gut angenommen wurden und bei vielen fiir Entspannung ge-
sorgt hat.

Association Between SARS-CoV-2 Infection and Im-
mune-Mediated Myopathy in Patients Who Have Died
(,,Assoziation zwischen SARS-CoV-2-Infektion und immunver-
mittelter Myopathie bei verstorbenen Patienten®)

Nach dem Mittagessen stellte Dr. Tom Aschman (Neuropa-
thologie & Neurologie, Charité Berlin) seine Preisarbeit fiir
den 2022 verliehen Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis der
DGM vor. In der Zwischenzeit gibt es eine Folgearbeit, die Dr.
Aschman ebenfalls kurz vorstellte.

SIGLECI enables straightforward assessment of type | in-
terferon activity in idiopathic inflammatory myopathies
(SIGLEC| erméglicht eine einfache Beurteilung der Typ-I-Inter-
feron-Aktivitdt bei idiopathischen entziindlichen Myopathien)
Manuel Graf (Arzt in Weiterbildung fiir Innere Medizin, Sana
Klinikum Lichtenberg, Berlin, Promovierender an der Charité —
Universitatsmedizin Berlin) stellte ebenfalls seine Preisarbeit
vor, fiir die er 2023 den Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis
verliehen bekommen hat.

Schlussrunde

Zum Schluss bat Silke Schliiter die Teilnehmenden um Anre-
gungen und Wiinsche fiir die Arbeit der Myositis-Gruppe. Ihrer-
seits wies sie darauf hin, dass aktive und interessierte Personen
fur die Mitarbeit jederzeit herzlich willkommen sind.

Fazit

Nach der Corona-Zeit fand dieses Fachsymposium Myositis
wieder grof3en Anklang bei allen Teilnehmenden. Ein sehr gro-
Ber Dank gebiihrt Jana Sand, fiir die perfekte Planung und Zu-
sammenarbeit im Vorfeld und fiir die hervorragende Moderati-
on dieses filinften Myositis Symposiums. Herzlichen Dank den



Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen des Heinrich Pesch Haus fiir
die groBartige Organisation und Unterstiitzung.

Wir bedanken uns recht herzlich bei der BARMER fiir die finan-
zielle Unterstiitzung des Fachsymposiums Myositis.

Silke Schliiter, Vorsitzende der Myositis-Gruppe
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Den ausfiihrlichen Bericht mit der Zusammenfassung der Refe-
rentenvortrage finden Sie unter: www.dgm.org/myositis und auf
den Seiten des MYOSITIS NETZ e.V. Sollten Sie keinen Internet-
zugang haben, kénnen Sie den Bericht (einzelne Vortrage oder
im Ganzen) bei Silke Schliiter (T 05222 2396986) anfordern.

Neuwahlen in der Poliomyelitis-Gruppe

Liebe Mitglieder der Poliomyelitis-Gruppe,

in diesem Jahr stehen turnusgemaB die Wahlen unserer Diagnosegruppe an.

Folgende Kandidatinnen lassen sich zur Wahl aufstellen.

Ingrid Elster

Bewerbung als Stellvertretende
Vorsitzende

Ich bin Ingrid Elster. Im Alter von zehn
Monaten erkrankte ich an Poliomyelitis.
Seit rund 16 Jahren leite ich eine Selbst-
hilfegruppe und bin so mit den verschie-
denen Problemen, die sich als Spitfolgen
der Polioerkrankung ergeben, vertraut. Ich méchte mich fiir
das Amt der stellvertretenden Vorsitzenden der Poliomyelitis-
Gruppe in der DGM bewerben, um mich weiterhin bestméglich
fir die Betroffenen einsetzen zu kénnen. Ich wiirde mich sehr
freuen, wenn Sie mir lhr Vertrauen schenken und mir lhre Stim-
me geben. Fiir Fragen stehe ich Ihnen sehr gerne zur Verfligung.
Ingrid Elster, T 0151 52285310

Christine Grundler

Bewerbung als Stellvertretende Delegierte

Mein Name ist Christine Grundler. Ich bin ebenfalls an Poliomy-
elitis erkrankt und leite seit vielen Jahren eine Selbsthilfegruppe.
Dadurch erfahre ich immer wieder, dass das Wissen um diese
Krankheit immer weniger wird, da viele Arzte, die in der Aku-
tphase dieser Krankheit titig waren, aus Altersgriinden heute
nicht mehr praktizieren und jiingere Arzte dank der flichende-
ckenden Impfungen meinen, dass es diese Krankheit nicht mehr
gibt. Daher méchte ich mich fiir ein umfangreicheres Wissen
um diese Krankheit, ihre Behandlung bzw. neuere Forschung
einsetzen und kandidiere fiir das Amt der stellvertretenden De-
legierten und bitte Sie um lhre Stimme. Fiir Fragen stehe ich

Ihnen gerne zur Verfiigung.
Christine Grundler, T 07771 91004

Den Wahlschen finden Si€

auf der pichsten S eite.

Irene Kopf
Bewerbung als Vorsitzende
Ich bin Irene Kopf, 69 Jahre alt. Im Alter
von zwei Jahren bin ich an Poliomyelitis
erkrankt. Als Betroffene beschiftige ich
mich seit vielen Jahren mit den Folgen
dieser Krankheit und den Therapiemég-
lichkeiten. Seit 2016 gibt es die Diagno-
segruppe Poliomyelitis und ich habe das Amt der Vorsitzenden
Gbernommen. In dieser Zeit habe ich mich in verschiedenen
Aktivititen wie zum Beispiel Patientenfachtagen eingebracht.
Auch zukiinftig méchte ich mich gemeinsam mit dem Sprecher-
rat dafiir einsetzen, dass wir fiur alle Betroffenen eine bessere
Behandlung und Versorgung erreichen. Ein weiterer Schwer-
punkt wird der Hinweis auf die erforderlichen Impfungen sein,
damit diese Erkrankung endlich ausgerottet wird. Hierzu bitte
ich Sie um Ihre Stimme. Fir Fragen stehe ich lhnen sehr gerne
zur Verfiigung.

Irene Kopf, T06032 9350720, irene.kopf@dgm.org

Margrit Marte

Bewerbung als Delegierte

Hiermit bewerbe ich mich als Delegier-

te fiir die Poliomyelitis-Gruppe in der

DGM. Mein Name ist Margrit Marte

und ich bin 68 Jahre alt, verheiratet. Seit

vielen Jahren bin ich in der Selbsthilfe ta-

tig und mir liegt sehr am Herzen, dass
Menschen mit einer ,Seltenen Erkrankung® eine angemessene
Versorgung erhalten. Auf dieses Problem haben wir seit der
Griindung der Poliomyelitis-Gruppe immer wieder hingewie-
sen. Daher wiirde ich mich gerne weiterhin fiir alle Betroffenen
einsetzen und bitte Sie um lhre Stimme. Fiir Fragen stehe ich

Ihnen gerne zur Verfiigung.
Margrit Marte, T 07402 929030
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Wahl des Vorstands der Poliomyelitis-Gruppe in der DGM

Es stehen vier Positionen zur Wahl. Jedes Mitglied der Polio-
myelitis-Gruppe hat pro Funktion eine Stimme.

Kennzeichnen Sie Ihre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Vorsitzende U Irene Kopf

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Vorsitzende [ Ingrid Elster
Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:

Delegierte [J Margrit Marte

Kennzeichnen Sie lhre Wahl bitte mit einem Kreuz:
Stellvertretende Delegierte [ Christine Grundler.

SMA

SBMA-Treffen in Ulm

—
#l pem

Am 24. Juni 2023 fand das diesjahrige Kennedy-Treffen in Ulm-
Seligweiler statt. Einige waren bereits am Freitag angereist und
somit ergaben sich bereits am Vorabend ausfiihrliche Gesprache
untereinander. Am Samstag konnten nach der BegriiBung der
etwa 50 Teilnehmer sehr interessante Vortrage horen.

Frau Prof. Dr. Rosenbohm erklarte ihre Aufgaben als Leiterin der
Muskelsprechstunde in Ulm und als Leiterin der Neurologischen
Reha im RKU, wie sich daraus viele Synergieeffekte ergeben und
Erfahrungen zusammengefiihrt werden. Fiir die Reha stehen ca.
40 Betten zur Verfiigung. Fiir neuromuskulére Patienten werden
speziell auf die Defizite jedes Patienten angepasste Ubungspline
erstellt, von extra dafiir ausgebildeten Arzten und Therapeuten.
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Diagnosegruppen

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

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

Im Moos 4, 791 12 Freiburg.

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

Alternativ besteht die Moglichkeit, den ausgefiillten Wahl-
schein zu scannen oder zu fotografieren und als Anhang an
info@dgm.org senden. Bitte fiigen Sie als Betreff ,Wahl Polio-
myelitis-Gruppe in der DGM* an und nennen Sie in der E-Mail
Ihren Namen und lhre Adresse.

Weiterhin ist sie seit neun Jahren auch noch in der Forschung
tatig. lhren ausfiihrlichen und verstandlichen Erklarungen zur
Spinobulbédren Muskelatrophie (SBMA, Typ Kennedy) konnten
alle sehr gut folgen, was die einzelnen Symptome und beson-
deren Blutwerte sind und warum sie “Kennedy“-Krankheit ge-
nannt wird. Die Eigenarten einer Repeaterkrankung im Andro-
genrezeptor haben vielseitige Auswirkungen und machen den
Einsatz der Genschere CRISPR nicht so ganz einfach wie man
sich immer denkt. In so einem Fall muss sehr sorgsam gepriift
und im Vorfeld getestet werden. In den letzten zehn Jahren
sind mehrere Untersuchungen und Studien mit uns Kennedys
gemacht worden. Deren Ergebnisse hat sie genau erklart. Die
daraus resultierenden Fragen und neue Uberlegungen haben sie



zu der laufenden Studie tiber ,Kardiovaskulire Risikofaktoren
und Atheromatose bei SBMA' veranlasst, die von der DGM
unterstiitzt wird. In einer ganztigigen sehr umfangreichen Un-
tersuchung von ca. 50 Patienten mit SBMA soll herausgefunden
werden, wie unsere von der Norm abweichenden Blut und
Hormonwerte mit Herzerkrankungen zusammenhingen. Fir
die Studie wurde ein spezielles Messgerit zur Pulswellenanalyse
angeschafft.

Prof. Dr. Ludolph erklarte uns wie eng die internationale Vernet-
zung in der Forschung der SBMA ist und dass in einigen anderen
Landern die SBMA viel haufiger vorkommt als in Deutschland.
Aus seiner 40-jahrigen Erfahrung mit der SBMA konnte er unse-
re Symptome und Probleme detailliert darstellen und die Unter-
schiede zu einer ALS. Deshalb sind unterschiedliche Herange-
hensweisen bei den Therapien wichtig. Bei einer Reha muss auf
jeden SBMAler individuell eingegangen werden. Die positiven
Auswirkungen einer Reha halten etwa ein halbes Jahr, deshalb ist
eine regelmaBige Reha fiir uns dringend angeraten. Sehr interes-
sant waren seine Ausfiihrungen tiber Gentherapien bei anderen
Krankheitsbildern, die Erfolge und Erfahrungen, auch unerwar-
tete, und welche Schliisse daraus fiir die SBMA gezogen wer-
den konnten. Bei ,,Regulierung” von Repeat-Erkrankungen, wie
der SBMA, kann es zu den unterschiedlichsten Auswirkungen
auf andere Bereiche im ganzen Kérper kommen, die dann noch
groBere Krankheitsprobleme verursachen.

In der Mittagspause hatten wir die Moglichkeit zwei Fahrzeuge
der Firma Joyy Mobility auszuprobieren. Insbesondere den ganz
neuen JOYY ONE City Cruiser’, einen leichten und sehr giin-
stigen selbstbalancierenden E-Rolli.

Frau Lindner-Pfleghar, Logopadin (aktuell freigestellt), FEES
Ausbilderin und wissenschaftliche Mitarbeiterin der Dualen
Hochschule in Heidenheim, zeigte uns mit anschaulichen
Videos was bei der Dysphagie (Schluckstérung) im Mund und
Rachenraum passiert und nicht mehr richtig funktioniert. In ih-
rem Vortrag erklirte sie die einzelnen Phasen beim Schlucken
und die Bedeutung der betreffenden fiinf Hirnnerven und 25
Muskelpaare. Auf jeden Fall ist eine rechtzeitige Untersuchung
und Beratung in einer Schluckambulanz angeraten und sehr
hilfreich. Die Dysphagie kommt schleichend und die ersten

Vorsitzende:
Stellvertretende Vorsitzende
und Delegierte: Stefanie Berlenbach
Stellvertretende Delegierte: Elisa-Marie Chun-Kopatz
Stellvertretende Delegierte: Dr. Kristina Probst-Schendzielorz

Steffi Vogler

Diagnosegruppen

Symptome bleiben meist unbemerkt, eine kritische Selbstbeo-
bachtung ist sehr empfehlenswert. Bei der regelmaBigen Logo-
padie kénnen dann erforderliche Anpassungen besprochen und
eingeiibt werden. Therapien kénnen vorbeugend, erginzend
aber auch ersetzend gemacht werden. Sehr interessant war
ihre Aufklarung tiber die PEG-Sonde, die kiinstliche Erndhrung.
Eine PEG ist ein Hilfsmittel und kann wie ein Rollstuhl gesehen
werden. Wer nur noch eine kurze Strecke zu FuB gehen kann,
nimmt fir die langeren Wege einen Rollstuhl. Wer nur noch
geringe Mengen Essen kann, soll diese genieBen und kann den
notwendigen Rest liber die PEG zu sich nehmen. Sie hatte viele
Ratschlége fiir den Umgang mit unseren Schluckproblemen. Ein
ganz entscheidender Hinweis galt der Mundhygiene, da mit der
nachlassenden Muskulatur auch die Selbstreinigung im Mund-
und Rachenraum beeintrachtigt ist. Wir waren lberrascht wie
viele und einfache Méglichkeiten es hierfiir gibt.

Der 4. Vortrag liber die neuen Méglichkeiten der elektronischen
Gesundheitskarte und der elektronischen Patientenakte ist lei-
der wegen Erkrankung des Referenten ausgefallen. Als Ersatz
hat er uns ein Schreiben mit leicht verstiandlichen Erklarungen
zu diesem aktuellen Thema zukommen lassen. Vielen Dank
dafiir an Herrn Fliess von der KKH. Wir dauerhaft Erkrankten
sollten uns die Hilfen und Erleichterungen mit der Einfiihrung
der eGK und ePA genau ansehen und nutzen.

Wir méchten uns hier nochmals bei den Referenten vom RKU
in Ulm, Prof. Dr. Rosenbohm, Prof. Dr. Ludolph und Beate Lind-
ner-Pfleghar fiir ihre Vortrage bedanken. Sie haben wihrend und
nach den Vortréagen die vielen Fragen der Teilnehmer geduldig,
ausfiihrlich und fiir alle verstandlich beantwortet. Ein Danke-
schén geht auch an die IKK Classic und AOK Nordwest fiir die
finanzielle Unterstiitzung dieser Veranstaltung. Danke sagen wir
der Fa. Joyy Mobility fiir die Demo ihrer Einachs-Rollstiihle.

Horst Steck,
Selbsthilfegruppe Spinobulbdre Muskelatrohie (SBMA)

Wir wiinschen den Engagierten viel Erfolg
und Freude bei ihrer Arbeit!
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Kooperationen

Einladung zum Fachtag DMD /BMD in Hamburg

Liebe Mitglieder,

wir freuen uns, Euch (endlich mal wieder in Prasenz) zu einem
Fachtag einzuladen, an dem wir uns mit den aktuellen Themen
rund um die Muskeldystrophie Becker-Kiener und Duchen-
ne beschiftigen. Dieses Event veranstalten wir als Duchenne/
Becker-Kiener-Gruppe gemeinsam mit dem Landesverband
Schleswig-Holstein.

7. Oktober 2023

DJH Jugendherberge "Horner Rennbahn",
Horner Rennbahn 100,

22111 Hamburg

Datum:
Ort:

Wir richten uns mit dem Fachtag an alle, die selbst von der Mus-
keldystrophie Duchenne bzw. Becker-Kiener betroffen oder als
Eltern, Angehorige oder Pfleger/Assistenten in der Begleitung
dieser Personen engagiert sind.

Euch erwarten spannende Vortréage iiber den neuesten Stand
in der Genetik, Diagnostik, Physiotherapie und Logopadie, aber
auch Raum zum Austausch, Méglichkeiten zur Erprobung der
Rollstuhl-Sondersteuerung "munevo DRIVE" und praktische
Therapielibungen mit einer erfahrenen Yoga-Lehrerin. Fiir weit
Anreisende bieten wir die Moglichkeit, in der Jugendherberge

zu libernachten. In Ruhe anreisen kénnt lhr am Nachmittag des
6. Oktober und die Abreise bis zum Sonntag, den 8. Oktober
2023 planen.

Weitere Informationen zu den Inhalten des Fachtags und zur
Anmeldung findet lhr in Kirze auf www.dgm.org/dmd-bmd/
aktuelles sowie beim Vorsitzenden der Gruppe Duchenne/Be-
cker-Kiener unter christian.schmidt@dgm.org.

Nur gemeinsam kénnen wir die Forschung vorantreiben und die
Lebensqualitit, der von Duchenne und Becker-Kiener Betrof-
fenen verbessern. Verpasst daher nicht die Chance, Euch mit
anderen Betroffenen auszutauschen und meldet Euch bis spa-
testen zum 7. September 2023 (World Duchenne Awareness
Day) an!

Wir freuen uns auf Euch!
Viele GriiB3e,

Eure DMD/BMD-Gruppe und
Euer Landesverband Schleswig-Holstein

Projekt ,Das Leben mit einer Mitochondrialen Erkrankung
aktiv bewdltigen statt passiv erdulden”

Im Jahr 2023 bieten wir Online-Vortrage fiir Betroffene mit
einer primédren mitochondrialen Erkrankung an. Die Vortrage
werden zu unterschiedlichen Themen mit jeweils einer Refe-
rentin oder einem Referenten angeboten. Die Vortragsdauer
betrégt ca. | Stunde. Im Anschluss ist noch Zeit fiir einen indivi-
duellen Austausch.

Es werden Vortrage zu folgenden Themen angeboten:

I. Aligemeiner Uberblick zum Thema psychische
Stérungen/Probleme bei Kindern mit Hinweisen
zu typischen therapeutischen Herangehensweisen
Prof. Dr. Susanne Becker, Diisseldorf
Mittwoch, 6. September 2023, |8 Uhr

2. Mitochondriopathien aus augenarztlicher Sicht
PD Dr. Christina Beisse, Heidelberg
Dienstag, 26. September 2023, 18 Uhr

3. Soziale und sozialrechtliche Informationen fiir
Erwachsene sowie fiir Kinder und Jugendliche
Franz Stefan, Freiburg
Mittwoch, 25. Oktober 2023, 18 Uhr
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Sie haben die Mdglichkeit vorab lhre Fragen einzubringen
Uber info@dgm.org unter dem Stichwort: Mito DG Online 3.

4. Mitochondriopathien im Kindes- und Jugendalter
Stand der Forschung in Diagnostik und Therapie
und Kinderwunsch-Optionen
Prof. Dr. Markus Schiilke, Berlin
Mittwoch, 29. November 2023, 18 Uhr

Anderungen vorbehalten.

Es wird einmalig fiir 2023 ein Teilnahmebeitrag in Hohe von 10
Euro fir DGM-Mitglieder und |5 Euro fiir Nicht-Mitglieder er-
hoben. Der Beitrag ist unabhingig davon, an wie vielen Vortra-
gen Sie teilnehmen. Der Beitrag ist unter dem Stichwort Mito
DG Online auf das Konto der Mito DG bei der Bank fiir Sozial-
wirtschaft zu iberweisen:

IBAN: DE62 3702 0500 0007 7722 08
BIC: BFSWDE33XXX



Kooperationen

Dies ist ein gemeinsames Projekt des DGM Landesverbandes
Baden-Wiirttemberg und der MITO-Gruppe in der DGM.

Die Bezahlung ist Voraussetzung fiir die Teilnahme. Sie erhalten
von uns jeweils ca. eine Woche vor dem Vortrag eine E-Mail
mit den entsprechenden Zugangsdaten. Eine weitere Bestiti-
gung erhalten Sie nicht. Das Anmeldeformular kénnen Sie un-
ter www.dgm.org/mito-mitochondriale-erkrankungen/aktuelles
herunterladen.

Mit freundlicher Unterstiitzung durch die AOK Baden-Wiirt-
temberg — Die Gesundheitskasse

lhre Mito-Teamleitung

Janet Naumann & Claus-Peter Eisenhardt

Die Vorsitzende des Landesverbandes Schleswig-Holstein Prof. Dr. Jeanette Erdmann ist am 8. Juli
2023 verstorben. |hr unerwarteter Tod bestirzt alle, die sie kannten, besonders ihre Familie, ihre
Angehorigen, Freunde und personlichen Wegbegleiter. Die allerseits hoch geschitzte Personlichkeit
hinterlasst eine Liicke im Privaten, in der DGM und in der Wissenschaftsgemeinschaft.

Jeanette Erdmann, betroffen von der Kollagen VI Muskeldystrophie, war seit 1990 Mitglied der
DGM. Zusitzlich zu ihren zahlreichen Aufgaben engagierte sie sich seit vier Jahren in ihrem Landes-
verband als Vorsitzende. Im Jahr 2021 wurde Jeanette Erdmann als Mitglied in die Leopoldina, der
Nationalen Akademie der Wissenschaft, berufen.

Mit ihrem Schaffen, ihrer Begeisterung, ihren Ideen und ihrer authentischen Personlichkeit setzte
sie viele Akzente. Sie verstand es, Menschen zusammenzubringen, den Gemeinschaftsgedanken zu
formen und fachlich-sachliche Fortschritte einzuleiten. Sie nannte es: Steine ins Rollen bringen.

Als Professorin fiir Kardiovaskulare Genetik an der Universitat Liibeck sowie Direktorin am Institut
fiir Kardiogenetik am Deutschen Zentrum fiir Herz-Kreislauf-Forschung (DZHK) widmete sie sich
nicht zuletzt der Erforschung der Kollagen VI Muskeldystrophie und der Suche nach einer Therapie.

Damit gab sie den Betroffenen neue Zuversicht auf eine Besserung ihrer Leiden.

Wir denken an sie.

Die Wissenschaftsgemeinschaft trauert um Jeanette Erdmann

Fir viele von uns war Jeanette eine au-
Bergewohnliche Fiihrungspersonlichkeit,
Mentorin, ldeengeberin und Mitstreite-
rin. Sie war fachlich hochkompetent, hat
sich wissenschaftlich auf hochstem Ni-
veau engagiert und zeichnete sich durch
Weisheit, Begeisterungsfahigkeit sowie
Bescheidenheit aus. Sie verstand es, neue
Perspektiven zu erdéffnen, Forschungsan-
satze zusammenzufiihren, Beziige herzu-
stellen und Kooperationen anzustoBen.

Durch ihren bemerkenswert authen-
tischen und zugehenden Charakter ver-
stand es Jeanette, Forschungsgruppen zu
begeistern, sie zu férdern, die passende
Unterstiitzung zu geben und Teams wach-
sen zu lassen. lhre Ergebnisse in der Wis-
senschaft sind herausragend. lhre Arbeit

hat maBgeblich zur ldentifizierung von
tiber 300 chromosomalen Regionen bei-
getragen, die mit koronarer Herzkrank-
heit in Verbindung stehen, durch genom-
weite Assoziationsstudien, die in den
letzten |5 Jahren durchgefiihrt wurden.

Auch angetrieben durch ihre eigene Er-
krankung, widmete sie sich zudem den
Muskeldystrophien, insbesondere der
Kollagen-VI Muskeldystrophie. Schonnach
kurzer Zeit schaffte es Jeanette, eine in-
ternationale Forschungs-Community auf
diesem Gebiet zu etablieren, Symposien
zu organisieren, ein Netzwerk zu initiie-
ren und so die Grundlage fiir eine wei-
tergehende gemeinsame Forschungsakti-
vitdt zu gewahrleisten.

Wir trauern um eine geschitzte Kollegin,
wir werden in ihrem Sinne das von ihr ge-
schaffene Forschungsportfolio im Bereich
der Kardiogenetik sowie der Kollagen-VI
Muskeldystrophie weiterfiihren. Sie wird
uns immer in Erinnerung bleiben, als Ini-
tiatorin und fithrende Forscherin.

Im Namen der Wissenschaft:

Zouhair Aherrahrou, Valérie Allamand,
Carsten Bonnemann,

Gustavo Dziewczapolski,

Julian GroBkreutz, Franziska Haarich,
Janbernd Kirschner, Urs Kleinholdermann,
Nadine Odenthal, Ulrike Schara,

Viviane Vetter, Brunhilde Wirth
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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 gehaltvolle Fragen haben uns

interessiert. In der Muskelreport-Reihe ,Vier Fragen an ... stellen wir lhnen die Riick-

meldungen zweier Persénlichkeiten auBer- und innerhalb unseres DGM-Kreises vor.
Vielen Dank an Wolf Biermann und Petra Hatzinger fiir den diesmaligen Beitrag!
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Vier Fragen an ...

Wpem

Deutsche Geselischaft
Fiir Huskelkranke eV

Vier einfache Fragen an:

Frau Petra Hatzinger tLandesverbandsvorsitzande, Eundesvorstand ):

1. Worin bin ich stark? i .Em
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3. Was macht mir Freude?
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4. Wofiir bin ich dankbar?
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Vielen Dank, Fray Hatzinger
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Medizin & Forschung

Stellungnahme der deutschen Ad-Hoc-Kommission DMD
zur FDA-Zulassung der Genadditionstherapie fir Jungen

mit Duchenne Muskeldystrophie

DMD/BMD

Am 22. Juni 2023 wurde das Préparat Delandistrogene moxepar-
vovec unter dem Handelsnamen Elevidys® in einem beschleu-
nigten Zulassungsverfahren von der amerikanischen Zulassungs-
behorde FDA fiir die Behandlung von Jungen mit X-chrom.-rez.
Muskeldystrophie Duchenne (DMD) im Alter von 4-5 Jahren
zugelassen. Diese Zulassung ist ein weiterer Meilenstein auf
dem Weg einer besseren Behandelbarkeit von angeborenen
neuromuskuldren Erkrankungen.

Die europdische Zulassungsagentur EMA hatte bereits im Vor-
feld angekiindigt, dass die vorliegenden Daten zur Sicherheit
und Wirksamkeit der Therapie noch nicht ausreichen und sie
eine mogliche Marktzulassung fiir das Praparat erst nach Einbe-
ziehung und Vorlage der Studienergebnisse aus der laufenden
Phase-IlI-Studie (EMBARK — NCT05096221) prifen wird. Die
Ergebnisse aus dieser Studie werden im 4. Quartal 2023 erwar-
tet.

Fiir betroffene Kinder und deren Familien in Deutschland erge-
ben sich daraus selbstverstandlich viele Fragen: Wann ist mit ei-
ner Zulassung im deutschen Wirtschaftsraum zu rechnen? Kann
das Praparat bereits vor Zulassung in Deutschland verabreicht
werden und wenn ja, unter welchen Umstianden? Was passiert,
wenn mein Kind prinzipiell fiir die Therapie geeignet wire, bald
aber aufgrund seines Alters aus dem oben genannten Alterskor-
ridor fallt? Gibt es ausreichend Wissen Uber die Wirksamkeit
und Sicherheit des Praparates und viele Fragen mehr.

Um in Deutschland eine moglichst einheitliche und mit allen
Parteien ausreichend abgestimmte Strategie erarbeiten und eine
homogene Antwort auf die vielen drangenden Fragen geben zu-
kénnen, hat die Fachgesellschaft fiir Neuropadiatrie (GNP e.V))
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fir die gesamte D-A-CH-Region eine sog. Ad-Hoc-Kommission
DMD gegriindet, die aus verschiedenen Expertinnen und Exper-
ten von in der Gentherapie erfahrenen Zentrumsvertretungen
aus allen drei Landern zusammengesetzt ist.

Die Kommission arbeitet mit Hochdruck und in sehr guter
Abstimmung mit der deutschen Gesellschaft fir Muskelkran-
ke (DGM e.V), anderen nationalen Patientenvertretungen und
dem Inverkehrbringer des Produktes in den genannten Landern,
der Roche Pharma AG, an einheitlichen und verlasslichen Rah-
menbedingungen und Strukturen fiir die zukiinftige Anwendung
der neuen Gentherapie. Die Kommission hat auch bereits mit
Vertretungen der Politik in den einzelnen Landern, in Deutsch-
land auch mit den Spitzenverbanden der Krankenkassen, Kon-
takt aufgenommen, um eine einheitliche Vorgehensweise anzu-
streben. Die Situation wird demnach regelmaBig evaluiert und
neu bewertet.

Die DGM wird in Kiirze einen Newsletter in Zusammenarbeit
mit der Ad-Hoc-Kommission DMD einrichten, fiir den sich
betroffene Familien registrieren kénnen und so bei relevanten
Neuigkeiten umgehend iiber den aktuellen Stand informiert
werden. Die Registrierung wird unter duchenne@dgm.org
moglich sein. Bitte sehen Sie von sonstigen Anfragen an diese
Adresse ab, diese werden nicht beantwortet.

Eine entsprechende Kontaktliste der in der Gentherapie er-
fahrenen Behandlungszentren hat die DGM jiingst unter der
Homepage www.dgm-behandlungszentren.org veréffentlicht.

Fir Osterreich:
G. Bernert, Wien

Fir die Schweiz:
A. Klein, Bern und G. Stettner, Ziirich

Fiar Deutschland:

A. Blascheck, W. Miiller-Felber, Miinchen

U. Diebold, H. Hartmann, S. lllsinger, Hannover
M. Flotats Bastardas, Homburg/Saar

J. Friese, Bonn

M. v d. Hagen, Dresden

A. Hahn, Gief3en

V. Horber, Tiibingen

J. Johannsen, Hamburg

J. Kirschner, Freiburg

C. Kdhler, Bochum

U. Schara-Schmidt, Essen

O. Schwartz, Miinster

C. Stoltenburg und C. WeiB, Berlin

R. Trollmann, Erlangen

A. Ziegler, Heidelberg ]



Grindung ,Lama2-Gruppe”

Liebe Familien, liebe Betroffene,

wir mochten euch herzlich zur Teilnahme an der deutschen
,Lama2-Gruppe*“ einladen. Diese Gruppe wurde fiir Betroffene
und deren Familien gegriindet, die von der seltenen kongenita-
len Muskeldystrophie Lama2 oder auch MDCl a, betroffen sind.

Unser Ziel ist es, eine unterstiitzende Gemeinschaft zu schaffen,
in der wir uns gegenseitig helfen, Informationen austauschen
und gemeinsam Wege finden kénnen, um mit den Herausfor-
derungen dieser Erkrankung umzugehen. In der deutschen
Lama2 Gruppe habt ihr die Moglichkeit, eure Erfahrungen zu
teilen, Fragen zu stellen und von den Erkenntnissen anderer
betroffener Familien zu profitieren. Wir bieten einen sicheren
Raum, in dem ihr euch verstanden fiihlen kénnt und in dem wir
gemeinsam Losungen finden kénnen. Egal, ob ihr Fragen zur
medizinischen Behandlung habt, Informationen iiber Thera-
piemdglichkeiten sucht oder einfach nur jemanden zum Reden
braucht, die deutsche Lama2 Gruppe steht euch zur Seite.

AuBerdem ist eine , Prisenz“ der deutschen Lama2 Gemein-
schaft auch ein Signal an Wissenschaft und Forschung, welche
weltweit eine potenzielle Behandlung/Therapie der Muskeler-
krankung vorantreibt.

Durch den Zusammenschluss zu ,lama2-Europe* zwischen
der niederlandischen Stiftung ,,voor Sara“, der spanischen, fran-
zosischen und italienischen Patientenvertretung, wird auch auf

DGM und ENMC - eine

erfolgreiche Zusammenarbeit

Die DGM unterstiitzt schon sehr lange und intensiv die For-
schung im Bereich der seltenen neuromuskuldren Krankheiten.
Da es bei den seltenen Krankheiten naturgemaB auch nur re-
lativ wenig Patienten gibt macht es Sinn, den Patientenkreis
nicht nur auf Deutschland zu begrenzen, sondern ihn welt-
weit in Betracht zu ziehen. Eine Moglichkeit dies zu tun, ist die
Zusammenarbeit mit dem European Neuro Muscular Centre
(Europaisches Neuromuskuldres Centrum) ENMC in Baarn,
den Niederlanden. Das ENMC hat sich zur Aufgabe gemacht,
die Kommunikation und Zusammenarbeit auf dem Gebiet der
neuromuskuldren Forschung zu férdern und zu erleichtern, mit
dem Ziel, die Diagnose und Prognose zu verbessern, effektive
und optimierte Versorgungsstandards zu finden, um die Lebens-
qualitdt von Menschen zu verbessern, die von neuromuskularen
Erkrankungen betroffen sind.

Medizin & Forschung

internationaler Ebene in Forschung, Wissenschaft und damit po-
tentieller Behandlung fiir Lama2 investiert, aufgeklart und auch
vernetzt.

Wir moéchten euch ermutigen, euch anzuschlieBen und Teil die-
ser unterstiitzenden Gemeinschaft zu werden. Zusammen kon-
nen wir stark sein und den Familien, die mit Lama2 konfrontiert
sind, Hoffnung und Unterstiitzung geben.

Wir freuen uns darauf, euch in der deutschen Lama2 Gruppe
willkommen zu heiBen.

Nahere Informationen zu LAMA2: www.dgm.org/muskeler-
krankungen/kongenitale-muskeldystrophie-typ- | A-MDCI A-
LAMA2

Herzliche GriiBe,
das Team der deutschen Lama2 Gruppe

Juri Wagner

Anna Seeburg

T 01606327455

oder liber info@dgm.org

Yipem il

Deutsche Gesellschaft HSEHI_AH

fiir Muskelkranke e. V. H“H[

Das ENMC besteht nun schon seit 30 Jahren und ist langst nicht
mehr nur europdisch. In diesen 30 Jahren wurden 272 inter-
nationale Arbeitstreffen, Workshops, mit insgesamt tiber 4.500
Teilnehmern aus 75 Landern, durchgefiihrt.

Die Beteiligung der DGM an dem ENMC erstreckt sich nicht
nur auf die finanzielle Unterstiitzung. Die DGM ist auch perso-
nell vertreten, im Vorstand und in den Workshops durch medi-
zinisches Fachpersonal und Patientenvertretende. Auf letztere
wurde in den letzten Jahren immer mehr Wert gelegt. So hat-
ten zum Beispiel beim nachfolgend erlauterten Workshop 272
die beiden Patientenvertreter die Moglichkeit, ihre Erfahrungen
wihrend der Diagnosefindung und der weiteren medizinischen
Versorgung zu schildern, sowie liber den Einfluss der Krankheit
auf ihre Lebensqualitit zu berichten. Des Weiteren sollten sie
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eine ,Wunschliste® erstellen, was sie von der Forschung und
dem klinischem Fachpersonal in Sachen Diagnosefindung und
medizinischer Betreuung erwarten. Es wurden auch viele Fra-
gen an die Patientenvertreter gerichtet, da u.a. einige aus dem
Forschungsbereich keine Gelegenheit haben, mit Patienten zu
sprechen.

Dies alles zeigt, dass wir Patienten durchaus die Méglichkeit ha-
ben, hier mitzureden, unseren Einfluss geltend zu machen. Ich
mochte an dieser Stelle interessierte Betroffene bitten, auch
von dieser Moglichkeit Gebrauch zu machen und sich bei mir
zu melden (roland.mischke@dgm.org). Es ist selbstverstindlich,
wie beim Workshop 272 mit 29 Teilnehmenden aus elf Landern,
dass die gesamte Kommunikation auf Englisch erfolgt.

Medizin & Forschung

Im Juni 2023 fand in Hoofddrop, Niederlande, der besagte
Workshop 272, “Inclusion Body Myositis (IBM): "10 Jahre des
Fortschritts — Uberarbeitung der ENMC 201 3 Diagnosekriterien
und Kriterien fiir Studien bei IBM " statt. Von den Organisatoren
wurde ein sogenannter Lay Report, also eine Zusammenfassung
des Workshops in einfacher Sprache, erstellt. Dieser gibt einen
Einblick in die Arbeitsweise eines Workshops. Nachfolgend die
deutsche Version dieses Berichtes. Weitere Informationen liber
das ENMC unter www.enmc.org.

Roland Mischke

Lay Report (Laienbericht) zum ENMC Workshop 272

Organisatoren: Chris Weihl (USA), Marianne de Visser
(Niederlande), Jens Schmidt (Deutschland)

Teilnehmende: Helenund Alexanders (Schweden), Lindsay Alfano (USA), Yves
Allenbach (Frankreich), Umesh Badrising (Niederlande), Olivier Benveniste
(Frankreich), Salman Bhai (USA), Jan De Bleecker (Belgien), Marie Christine
Breeveld (Patientenvertreterin, Niederlande), Hector Chinoy (GroB-
britannien), Louise Diederichsen (Denmark), Mazen Dimachkie (USA),
Steven Greenberg (USA), Mridul Johari (Australien), James Lilleker
(GroBbritannien), Ulrika Lindgren (Schweden), Tom Lloyd (USA), Pedro
Machado (GroBbritannien), Tahseen Mozaffar (USA), Roland Mischke (Patien-
tenvertreter, Deutschland), Elie Naddaf (USA), Merrilee Needham (Australien),
Ichizo Nishino (Japan), Anders Oldfors (Schweden), Christiaan Saris (Nieder-
lande), Werner Stenzel (Deutschland), Giorgio Tasca

Vom 16. bis 18. Juni 2023 fand der 272. ENMC-Workshop zum
Thema “Inclusion Body Myositis (IBM): "10 Jahre des Fort-
schritts — Uberarbeitung der ENMC 2013 Diagnosekriterien
und Kriterien fur Studien bei IBM" statt. Neunundzwanzig Teil-
nehmende aus der ganzen Welt, darunter zwei Patientenver-
treter, wurden zusammengebracht, um die Diagnosekriterien
zu Uberdenken, mehr als 10 Jahre nach dem 2011 ENMC-
Workshop iiber IBM. Es wurden Erkenntnisse aus den aktuell-
en Verlaufen der Krankheit und fritheren Behandlungsstudien
ausgetauscht, um einheitliche Richtlinien fiir das Studiendesign
und die Art der Untersuchungsergebnisse zu entwickeln. Zwei
kiirzlich bei IBM durchgefiihrte Studien mit den Medikamenten
Bimagrumab und Arimoclomol erreichten nicht die vorgege-
benen Ziele der Studie, was zu Diskussionen uber geeignete
Messkriterien fiihrte. Die Identifizierung vielversprechender
Biomarker fiir die IBM-Diagnose und die Uberwachung des
Krankheitsverlaufs waren die Ziele des Workshops. Es wurde
empfohlen, dass die Behandlung von Patienten mit IBM derzeit,
in Ermangelung einer krankheitsmodifizierenden Therapie, den
bestehenden Behandlungsstandards folgen sollte.

Zu Beginn des Workshops kamen die beiden Patientenvertre-
tenden zu Wort und teilten ihren diagnostischen Weg mit den
anderen Teilnehmenden. Sie duBerten auch ihre Wiinsche zu
klinischen- und Forschungspriorititen: Sensibilisierung der All-
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gemeinmediziner und anderer Fachirzte, die mit Menschen mit
Myositis zu tun haben. Hierbei soll die Krankheit bekannter ge-
macht werden und eine Erweiterung der Forschung auf bisher
unberiicksichtigte Bediirfnisse der Patienten erfolgen sowie der
sehr wichtigen Empfehlung der am besten geeigneten Behand-
lungsoptionen fiir Schluckstérungen (Dysphagie) dargelegt wer-
den, da dieses Symptom sehr unangenehm, sozial einschran-
kend und wegen der Gefahr des Verschluckens medizinisch
gefahrlich ist.

Der erste Teil des Workshops befasste sich ausfiihrlich mit kli-
nischen und pathologischen Merkmalen, sowohl allgemein tib-
lichen wie auch seltenen, die bei der Erstellung diagnostischer
Kriterien sehr hilfreich waren. Es ist von gréBter Bedeutung, so
frith wie moglich eine IBM-Diagnose zu stellen, und es wurde
auf die Notwendigkeit einer einfachen und breit geficherten Di-
agnoseleitlinie hingewiesen. Eine solche Leitlinie schlieBt nicht
nur Krankheiten aus, die mit IBM verwechselt werden konnten,
sondern ermdglicht auch die Anwendung in zukdiinftigen Studien.
Die Patienten konnen ungewodhnliche Merkmale aufweisen,
aber letztlich kénnte sich ein typisches Bild abzeichnen. Ange-
sichts der schwerwiegenden Auswirkungen einer IBM-Diagnose
fiihrte die Diskussion liber die Muskelbiopsie zu der Empfeh-
lung, dass zumindest ein MindestmaB3 an Untersuchungen der
biopsierten Proben durchgefiihrt werden sollte.



Epidemiologische Studien zeigten eine groBe Variabilitit der
Haufigkeit von IBM in verschiedenen Teilen der Welt. Neuere
Studien haben gezeigt, dass es wichtig ist zu erkennen, dass es
geschlechts- und ethnische Unterschiede in der klinischen Be-
stimmung geben kann, die sich insbesondere auf den Schwere-
grad der Beinschwiche und Schluckbeschwerden auswirken. Es
konnte (iberzeugend gezeigt werden, dass die Lebenszeit bei
IBM-Patienten etwas verkiirzt ist. In diesem Teil des Workshops
wurden die Mechanismen der Erkrankung aufgezeigt, insbeson-
dere die Rolle der Entziindung als treibender Faktor.

Der zweite Teil des Workshops konzentrierte sich auf mog-
liche Anwendungen neuer diagnostischer Verfahren. Es wur-
den verschiedene bildgebende Verfahren vorgestellt, darunter
Muskel-MRT (Magnet Resonanz Tomographie), Ultraschall und
PET (Positronen-Emissions-Tomographie), von denen das MRT
am besten geeignet schien zur Weiterentwicklung des diagnos-
tischen Ansatzes. Muskelultraschall schien vielversprechend zu
sein, da er patientenfreundlich, als Mittel zum Zweck einsetzbar
und kostengiinstig ist. Es wurde festgestellt, dass die Expertise
bei der Durchfiihrung und Interpretation solcher Studien welt-
weit unterschiedlich ist.

Biologische Merkmale in Serum und Muskelgewebe kénnen zu
diagnostischen Zwecken verwendet werden. Serum-Biomarker
kénnten in Zukunft méglicherweise helfen, eine Diagnose zu
unterstiitzen, wenn eine Biopsie nicht moglich ist.

Ein groBer Teil des Workshops widmete sich der Uberarbeitung
der diagnostischen Kriterien von 201 |. Ziel war es, sie fiir die
Aufnahme von Patienten in klinische Studien so weit wie mog-
lich anzuwenden und andererseits klinische Fehldiagnosen von
Patienten zu vermeiden. Es wurde wiederholt betont, dass es
einen Unterschied gibt zwischen Empfehlungen fiir Arzte, die
eine IBM Diagnose stellen mochten und den Empfehlungen, die
in Forschungsstudien zur Anwendung kommen sollen.

DGM-Forschungstérderung —
ein Abschlussbericht

Zusammenfassend hatte das Projekt das Ziel, die Pathophysio-
logie der Einschlusskorper-Myositis (IBM) besser zu verstehen.
In diesem Rahmen konnten wir die Férderung fiir die Erarbei-
tung der o.g. Publikationen nutzen. Gleichzeitig konnten wir die
Grundlage legen um weitere wissenschaftlichen Daten zu erhe-
ben. Diese Daten bearbeiten wir aktuell in weiteren Projekten
um das Verstéandnis der IBM zu verbessern und neue Ansitze fiir
Therapien zu legen.

Als vorlaufige Daten haben wir derzeit eine Pipeline fiir die sn-
RNA-seq-Analyse von gefrorenen Skelettmuskelproben entwi-
ckelt. Es wurden einzelne Kerne (Nuclei) aus gefrorenen Mus-
kelbiopsien isoliert. Die Suspension der einzelnen Kerne wurde
mit dem GEXSCOPE® Single Nucleus RNA Library Kit V2 (Sing-
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Im dritten Teil des Workshops wurden klinische Messparameter
thematisiert. Welche Ergebnisse sind derzeit verfiigbar und was
sind ihre Einschrankungen? Fiir das zukiinftige Studiendesign ist
es von groBter Bedeutung, den natiirlichen Verlauf der Krank-
heit zu kennen, obwohl bei der Extrapolation aus diesen Studi-
en Vorsicht geboten ist. Es wurde deutlich, dass bei Menschen
mit IBM nach Beurteilungskriterien gesucht werden muss, um
die Schluckbeschwerden zu bewerten und deren Ursache zu
eruieren. Schluckbeschwerden sind ein wichtiger Faktor fir die
Morbiditit im weiteren Verlauf der Erkrankung.

Es bestand Ubereinstimmung dariiber, den IBM-FRS (Functio-
nal Rating Scale, ein Fragebogen zur Bewertung der Funktion
von Armen und Beinen sowie des Schluckens) als Hauptbe-
wertungsparameter von klinischen Studien zu verwenden, die
Medikamente auf Wirksamkeit und Sicherheit priifen sollen.
Die Teilnehmenden waren sich einig, dass in friilhen Studien
das quantitative MRT als biologischer Hinweisgeber verwendet
werden kann, um zu beurteilen, ob ein Medikament wirkt.

SchlieBlich wurde eine Forschungsagenda erstellt, da viele Re-
ferierende zu dem Schluss kamen, dass weitere Forschung fiir
ein besseres Verstandnis der Pathologie, der Diagnostik, zukiinf-
tiger Therapieansitze und Biomarker erforderlich ist.

Ein vollstandiger Bericht tiber den Workshop wird in der medizi-
nischen Fachzeitschrift Neuromuscular Disorders veroéffentlicht
werden.

leron Biotechnologies) gewonnen. Insgesamt wurden 30000
Kerne auf einen Mikrofluidik-Chip (Singleron GEXSCOPE® Sin-
gle Nucleus RNA Library Kit V2) geladen, so dass fiir jede Probe
mindestens 6000 Kerne erfasst wurden. Barcodierte Beads, die
einen eindeutigen Zell-Barcode enthalten, wurden in den Chip
geladen, und die Zellkerne wurden lysiert. Nach der Zellkern-
lyse wurde die polyadenylierte RNA durch die Poly-Sequenz auf
den Barcode-Beads eingefangen. Die Barcode-Beads mit den
eingefangenen mMRNA-Molekiilen wurden gesammelt und einer
reversen Transkriptionsreaktion unterzogen. Die cDNA wurde
dann amplifiziert und einer Qualititskontrolle unterzogen. Die
erzeugten lllumina-kompatiblen NGS-Bibliotheken wurden auf
einem lllumina NovaSeq 6000-Instrument mit einem Paired-
End-Ansatz von 150bp sequenziert. Die Reads wurden auf der
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BaseCloud von lllumina demultiplexiert, und fastg-Dateien wur-
den fiir die Datenanalyse verwendet. Die lllumina-Reads (fastq-
Dateien) wurden mit CeleScope™ zu Genexpressionsmatrizen
verarbeitet. Die Analyse wurde in Seurat (v4.3.0) durchgefiihrt.
Wir haben uns fiir snRNA-seq als Alternative zu Einzelzell-RNA-
seq entschieden, da die grofe GroBe der Myofasern die Ver-
wendung der letzteren fiir die Untersuchung von Skelettmus-
keln einschrankt. Fir die snRNA-seq wurden alle Muskelproben
aus dem Quadrizeps-Muskel gewonnen, insbesondere aus dem
Vastus medialis, etwa 2 cm proximal des Kniegelenks. Die IBM-
Patienten waren 65, 68 und 71 Jahre alt, zwei mannliche und
eine weibliche Spenderin. Die NDCs waren alters- und ge-
schlechtsspezifisch. Alle IBM-Patienten waren unbehandelt.

Nach der Qualititskontrolle wurden ~30.000 Zellkerne, von
denen ~13.000 aus dem IBM-Muskel und ~17.000 aus dem
NDC stammten, in eine chargenkorrigierte Expressionsmatrix
fiir die nachfolgende Analyse integriert. Mithilfe des graphba-
sierten Clustering der Uniform Manifold Approximation and
Projection (UMAP) konnten wir 9 Hauptzelltypen oder Sub-
typen auf der Grundlage der unterschiedlichen Markerexpres-
sion beobachten (Abb. |A, B). Die Zelltypen wurden anhand
der Expression kanonischer Marker auf der Grundlage friihe-
rer transkriptomischer Studien am Skelettmuskel zugeordnet.
Wihrend die nicht-myogenen Zellen anhand ihrer transkripto-
mischen Profile klar unterschieden werden konnten, war die
Klassifizierung der myogenen Zellen schwieriger. Kurz gesagt
wird der menschliche Skelettmuskel in langsam zuckende (Typ
I) und schnell zuckende (Typ 2A und Typ 2X) Myofasern einge-
teilt, basierend auf dem Vorhandensein oder Fehlen spezifischer
schwerer Myosinketten (MYH).

Dr. med. Christopher Nelke

Die folgenden Publikationen konnten dank der Férderung
umgesetzt werden (die DGM-Férderung wird entsprechend

in den Publikationen benannt):

Nelke C, Pawlitzki M, Schroeter CB, Huntemann N, Riuber S, Dobelmann
V, Preusse C, Roos A, Allenbach Y, Benveniste O, Wiendl H, Lundberg IE,
Stenzel W, Meuth SG, Ruck T. High-Dimensional Cytometry Dissects Immu-
nological Fingerprints of Idiopathic Inflammatory Myopathies. Cells. 2022
Oct 21;11(20):3330. doi: 10.3390/cells| 1203330. PMID: 36291195; PMCID:
PMC9601098.

Nelke C, Schroeter CB, Pawlitzki M, Meuth SG, Ruck T. Cellular senescence in
neuroinflammatory disease: new therapies for old cells? Trends Mol Med. 2022
Oct;28(10):850-863. doi: 10.1016/j.molmed.2022.07.003. Epub 2022 Aug 12.
PMID: 35965205.
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Abbildung |: 30.000 Zellkerne wurden mittels RNA-Equencing analysiert. 9
verschiedene Zellcluster wurden durch graphische Clusterung mittels Uniform
Manifold Approximation und Projektion (UMAP) dargestellt. B: Diese Cluster
wurden auf der Grundlage ihrer wichtigsten Markergene annotiert. C+D:
Der Vergleich zwischen Einschlusskérpermyositis (IBM) und nicht erkrankten
Kontrollen (NDC) ist durch eine erhéhte Anzahl von Immunzellen und einen
spezifischen Verlust von Myonuklei vom Typ 2A gekennzeichnet.

PreuBe C, Paesler B, Nelke C, Cengiz D, Muntefering T, Roos A, Amelin D,
Allenbach Y, Uruha A, Dittmayer C, Hentschel A, Pawlitzki M, Hoffmann S,
Timm S, Louis SL, Dengler NF, Wiend| H, Linemann D, Sickmann A, Hervier
B, Meuth SG, Schneider U, Schianzer A, Krause S, Tomaras S, Feist E, Hasseli
R, Goebel HH, Gallay L, Streichenberger N, Benveniste O, Stenzel W, Ruck
T. Skeletal muscle provides the immunological micro-milieu for specific plasma
cells in anti-synthetase syndrome-associated myositis. Acta Neuropathol. 2022
Aug;144(2):353-372. doi: 10.1007/s00401-022-02438-z. Epub 2022 May 25.
PMID: 35612662; PMCID: PMC9288384.

Nelke C, Kleefeld F, Preusse C, Ruck T, Stenzel W. Inclusion body myositis and
associated diseases: an argument for shared immune pathologies. Acta Neu-
ropathol Commun. 2022 Jun 3;10(1):84. doi: 10.1186/s40478-022-01389-6.
PMID: 35659120; PMCID: PMC9164382.
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Hans-Hilmar Goebel fellowship

bei der DGM

Das Hans-Hilmar Goebel fellowship fiir
Myopathologie ist nun mit bereits fiinf
[fellows* die je zwei Wochen in Berlin am
Institut fir Neuropathologie in der Sekti-
on Myopathologie verbracht haben, sehr
erfolgreich gestartet. Die Kandidatinnen
und Kandidaten, alle Erwachsenenneuro-
logen, kamen aus Belgien (2), Spanien (1)
und Deutschland (2).

Alle fellows haben ein ganz ausgewie-
senes Interesse an Muskelkrankheiten auf
der klinischen Ebene und interessieren
sich daher auch fiir die morphologischen
Veranderungen an der Skelettmuskula-
tur, die oft in charakteristischer Weise
mit den Erkrankungen einhergehen. Das
Ziel des fellowships ist es, ein grundsitz-
liches Verstiandnis dafiir zu vermitteln,
wie diese Veranderungen im Detail aus-

mit den klinischen Erscheinungsformen
in Einklang zu bringen. Bei allen fellows
bestand bereits ein sehr gutes Kenntnisni-
veau, was die Morphologie der Muskula-
tur angeht. Diese Kenntnisse konnten in-
nerhalb der 14 Tage individuell ausgebaut
und auch ganz personlichen Interessen
folgend weiterentwickelt werden. Das
Spektrum der diskutierten Erkrankungen
(auf morphologischer Ebene) ist sehr
breit und umfasst kindliche, neonatale bis
zu Erkrankungen des fortgeschrittenen
Lebensalters, ultraseltene aber auch sehr
haufige und genetisch bedingte sowie er-
worbene Erkrankungen. Als Myopatho-
logen und Organisatoren des fellowships
sind wir hierbei nicht nur Wissensvermitt-
ler, sondern freuen uns iiber den reichhal-
tigen und stimulierenden Austausch mit
den fellows.

e
Dr. Juan-Luis Restrepo-Vera Facharzt fiir Neu-
rologie (Val d’Hebron Universititskrankenhaus
Barcelona) im griinen Shirt, Dr. Anne Giittsches
Fachérztin fiir Neurologie (Univ.-KH Bergmanns-
heil, Bochum) in der Mitte, Dr. Laurane Mackels
(Liege Universite de la Citadelle und Oxford
Paediatrics) im gelben Shirt rechts

sehen kénnen und dies zu vermitteln und

Meine Teilnahme am ,Hans-Hilmar Goebel Myopathology

Fellowship of the DGM”

Im Zeitraum vom 12. Juni 2023 bis 23. Juni 2023 habe ich am
»Hans-Hilmar Goebel fellowship oft the DGM* in der Neuro-
pathologie der Charité teilgenommen. In diesen zwei Wochen
habe ich intensiv die Moglichkeit erhalten, von der langjahrigen
Erfahrung auf dem Gebiet der Myopathologie von Prof. Sten-
zel und Prof. Goebel zu profitieren und neue Erkenntnisse auf
diesem Gebiet zu erlangen. Der fellowship war fiir mich daher
sehr wertvoll fiir meine Arbeit als klinisch und wissenschaftlich
tatige Neurologin. Einige Aspekte, die fiir mich von besonderer
Bedeutung waren, mochte ich gerne hervorheben.

* Im Rahmen des fellowship wurden die Fille immer im kli-
nischen Kontext diskutiert, sodass ein konkreter Bezug zu
meiner Tatigkeit bestand. So wurden die verschiedenen, teil-
weise sehr seltenen Krankheitsbilder anschaulich dargestellt
und blieben durch den Bezug zur Klinik besser im Gedachtnis.

* Durch die Teilnahme weiterer fellows und arztlicher Mitar-
beiterinnen verschiedener Fachdisziplinen (Neuropathologie,
Rheumatologie, Neurologen und Neurologinnen aus anderen
Staaten) fand immer ein direkter, intensiver fachlicher Aus-
tauschmit Falldiskussionstatt, denich sehr geschitzt habe. Eine

Forderung der interdiszipliniren Zusammenarbeit mdchte
ich gerne, ebenso wie das im fellowship erlangte Fachwissen,
auch in Zukunft in meine Arbeit verstarkt einflieBen lassen.

* Nicht zuletzt war der fellowship durchgehend von einer au-
Bert positiven, inspirierenden Lern- und Arbeitsatmosphére
gepragt, die es ermdglichte, die teilweise komplexen und
umfangreichen Inhalte erlernen und verinnerlichen zu koén-
nen.

Ich bin daher der DGM sehr dankbar, dass ich die Moglichkeit
erhalten habe, an diesem herausragenden Programm, dem
,Hans-Hilmar Goebel fellowship oft the DGM*, teilnehmen zu
kénnen und mochte es allen interessierten Kolleglnnen, die auf
dem Gebiet der neuromuskuldren Erkrankungen tatig sind, un-
bedingt weiterempfehlen.

Dr. Anne-Katrin Glittsches
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Funktion des Botenstoffs GM-CSF in idiopathischen

inflammatorischen Myopathien

GM-C5F & GM-CSF receptor

GM-C5F & CD31

GM-C5F & CD56

IMINM

Idiopathische inflammatorische Myopathien (IIM) sind eine
Gruppe von Autoimmunerkrankungen (das eigene Immunsy-
stem greift den Korper an) der Muskulatur, deren Entstehung
bisher nur unzureichend verstanden ist. Charakteristisch fiir die
Erkrankung sind chronische Entziindungen des Muskels, die zu
Muskelschwiche bzw. -schmerzen und damit einhergehende
Bewegungseinschrankungen fiihren. Bisherige, verfiigbare The-
rapien basieren auf einer unspezifischen Unterdriickung der
Immunantwort mit eingeschrankter Wirksamkeit und einer
Vielzahl an Nebenwirkungen. Zur Identifikation neuer Therapie-
ziele ist daher ein besseres Verstiandnis der Krankheitsmecha-
nismen unabdingbar.

Studien zeigen, dass ein fehlgeleitetes Zusammenspiel von Ske-
lettmuskel-, MuskelgefaB- und Immunzellen maBgeblich fiir die
Krankheitsentstehung ist. In der Steuerung dieser Interaktionen
spielen Zytokine eine zentrale Rolle. Zytokine sind kérperei-
gene, l6sliche Botenstoffe, die vorwiegend von Immunzellen
aber auch von vielen anderen Zellen des Kérpers produziert
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werden. Als Botenstoffe haben diese einen Einfluss auf das Im-
munsystem und |6sen durch die Bindung an einen Rezeptor (wie
ein Schlissel fiir ein Schloss) verschiedene Zellreaktionen aus.
Der Granulozyten-Makrophagen-Kolonie-stimulierende Faktor
(GM-CSF) ist ein solches Zytokin, dass bei Entziindungspro-
zessen im Organismus stark zunimmt. Vorangegangene Studi-
en zeigten, dass dieses Zytokin maBgeblich an der Entstehung
diverser Autoimmunerkrankungen, wie der Multiplen Sklerose
oder der rheumatoiden Arthritis, beteiligt ist. In aktuellen kli-
nischen Phase-lll-Studien wird ein Antikérper gegen GM-CSF in
beiden Erkrankungen getestet.

Die Rolle des GM-CSF Signalweges fiir die inflammatorischen
Prozesse der IIMs ist allerdings weitestgehend unbekannt und
deren Untersuchung ist Ziel dieser Studie. Hierfiir wurden le-
bende Muskel- und GefaBzellen direkt aus tierischem und hu-
manem Muskelgewebe entnommen und untersucht. Unsere
Untersuchungen zeigen, dass GM-CSF und dessen Rezeptor
durch verschiedene entziindungsférdernde Zytokine in Muskel-



und Muskelendothelzellen vermehrt ausgebildet werden. Im
Weiteren wurden Muskelproben von Patienten mit einer Der-
matomyositis (DM), einer Immunvermittelten nekrotisierenden
Myopathie (IMNM) und eines Anti-Synthetase-Syndroms (ASyS)
mittels histologischer Farbungen untersucht. Die histologischen
Farbungen dienen als Grundlage zum Nachweis einer Muskeler-
krankung, indem typische Veranderungen im Gewebe sichtbar
gemacht werden. Durch die Nutzung dieser Methode wurden in
unseren Untersuchungen GM-CSF und dessen Rezeptor ange-
farbt und mikroskopisch untersucht. Bemerkenswerterweise ist
sowohl GM-CSF als auch der GM-CSF Rezeptor vermehrt auf
Muskelfasern, GefaBzellen (CD3 1 +) und Muskelvorlauferzellen
(Myoblasten, CD56+) in der DM, IMNM und ASyS vorzufinden
(siehe Abbildung). Bei den gesunden Spendern hingegen konnte
nur eine sehr schwache Farbung nachgewiesen werden.

MND-NET Deutsches Netzwerk

fir ALS und Motoneuronerkrankungen

Das MND-NET ist ein Zusammenschluss wissenschaftlicher
und klinischer Zentren im deutschsprachigen Raum, die sich der
Behandlung von Patienten mit Motoneuronerkrankungen ver-
pflichtet haben und diese Erkrankungen gemeinsam erforschen.
Gefordert wurde das Projekt vom Bundesministerium fiir Bil-
dung und Forschung (BMBF) und von der DGM.

Seit 2012 werden klinische Langsschnittdaten und Biomaterial
von iber 8000 MND-Patienten (darunter ca. 300 SMA-Pati-
enten) systematisch erfasst (webbasiertes eDC-System, zen-
trale Biobank, beides gehostet am Koordinationsstandort Ulm).

Die Zusammenarbeit im MND-NET haben die Netzwerkmit-
glieder in einer Kooperationsvereinbarung geregelt. Netzwerk-
koordinator ist der Standort Ulm mit dem Projektleiter Prof.
Ludolph, ein Steering Committee berit und unterstiitzt den
Netzwerkkoordinator bei seinen Aufgaben. In Fachausschissen
wird der wissenschaftliche Austausch in Spezialgebieten wie

FUS-Studie startet am NMZ Ulm

Eine neue klinische Studie fir ALS Patienten mit einer Muta-
tion im FUS-Gen beginnt in Ulm. Die lon363-CS| Studie soll
die Sicherheit, Vertraglichkeit und Wirksamkeit von lon363 bei
Patienten mit bestatigter FUS-Mutation untersuchen. Eine Stu-
dienbehandlung erfolgt liber einen Zeitraum von ca. eineinhalb
Jahren und kénnte in der Abteilung Neurologie des Universi-

Medizin & Forschung

Insgesamt deuten unsere Ergebnisse darauf hin, dass der GM-
CSF Signalweg eine wichtige Rolle bei der Entstehung und beim
Fortschreiten von 1IMs darstellen kénnte und bilden somit eine
hervorragende Grundlage fiir die weitere Erforschung von GM-
CSF als mégliches Therapieziel.

Unsere Arbeit war aufgrund einer Forschungsférderung durch

die DGM méglich. Wir méchten uns daher hiermit fiir die For-

derung und fiir die Teilnahme der beteiligten Patientinnen und
Patienten herzlich bedanken.

Derya Cengiz und Tobias Ruck

Klinik fiir Neurologie, Universitdtsklinikum Diisseldorf

MND-NET

z.B. der Neurogenetik, der Neuropathologie und neuroche-
mischer Biomarker gestarkt.

Uber 150 wissenschaftliche Publikationen des MND-Netzwerks
sind bereits verdffentlicht. Sie dokumentieren die Ergebnisse
zahlreicher Forschungsprojekte, die zum besseren Verstandnis
der ALS-Krankheit durchgefiihrt werden. Im MND-Netzwerk
werden von Forschern initiierten Studien (Investigator Initiated
Trials, IIT) durchgefiihrt, die das Ziel haben neue Therapien zu
entwickeln.

Mitglieder des deutschen ALS/MND-NETs sind an vielen multi-
nationalen ALS-Studien beteiligt, die von der pharmazeutischen
Industrie vorangetrieben werden.

In einem Gemeinschaftsprojekt haben die MND-NET - Stand-
orte die neue Webseite des MND-NETs entwickelt, erreichbar

unter www.mnd-net.de.
[ |

tatsklinikums Ulm durchgefiihrt werden. Néhere Informationen
zum genauen Ablauf der Studie und lhrer Eignung zur Teilnahme
erhalten Sie gerne unter

T 0731 177 5362 bzw. elke.froehlich@uni-ulm.de.
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Erste Sitzung des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats (MWB)

der DGM in 2023

Virtuelle Sitzung des MWB

Das virtuelle Zusammentreffen der Sprecher der Muskelzen-
tren, Koordinatoren der Neuromuskuliren Netzwerke sowie
weiterer Fachpersonen aus Wissenschaft und Medizin im Be-
reich der Versorgung von Muskelkranken erfolgte in der ersten
Jahreshilfte 2023. Das Meeting wird u.a. genutzt, um sich im
Kreis der Experten iber die aktuellen Verlaufe von Studien,
wissenschaftliche Vorhaben sowie Entwicklungen in der Versor-
gung auszutauschen und sich gegenseitig zu informieren. Gerade
bei den Indikationen ALS, Myasthenie, SMA, CIPD, Duchenne
beteiligen sich jeweilige Muskelzentren an nationalen und in-

ternationalen wissenschaftlichen Projekten. Besonders bei den
seltenen neuromuskuldren Erkrankungen ist eine regelmaBige
Kommunikation unter den fiihrenden Forschern erforderlich,
um in der Versorgung die aktuellen umfassenden Erkenntnisse
einflieBen zu lassen. In diesem Meeting wurden insbesondere
Forschungsforderung, Netzwerke, Register sowie Gutachten
fir die KFZ-Nutzung thematisiert. Es wurde ein Update (iber
das Patientenlotsenprojekt gegeben und der sinnvolle Einsatz
der virtuellen Sprechzeit wurde verdeutlicht.

Kommunikation mit den Forderern
des DGM-Patientenlotsenprojekts

oben: Dr. Thomas Berger (Alexion),
Joachim SproB (DGM), Silke Schoppe

Der regelmaBige Austausch iiber den Verlauf und die Struk-
turen des Projektes wird auch mit den Férderern des Projekts
gepflegt. Vertreter von Alexion, PTC, Roche, Pfizer Argenx,
Novartis, Patrick Schwarz-Schiitte und der Merck-Foundation
konnten sich beim letzten Online-Meeting einen Uberblick
Uber den aktuellen Stand des Projektes machen. Dabei haben
alle Beteiligte die Bemiihungen im Blick, das Angebot sowohl
qualifiziert aufzustellen als auch langfristig sicher und nachhaltig
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(Argenx),

Mitte: Dr. J6rg Konig

(Pfizer), Christina Ankirchner (Roche),
Dr. Barbara Heese (Novartis),

unten: Theresa Sutterer (Pfizer),

aufzugleisen. Die Anregungen von Seiten der Forderer zeigen
das ernsthafte Interesse, fiir Patienten und fiir das medizinisch-
therapeutische Versorgungssystem funktionierende Unter-
stiitzungsmodule Uber Projekte durchzufiihren. Die dadurch
gewonnenen Erkenntnisse fithren in den Dialog mit Kostentra-
gern, Politik sowie Klinikverwaltungen, um Wegweiserangebote
bestméglich neu und langfristig zu installieren.

|
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Verstetigung der Patientenlotsenangebote

in Gottingen und Leipzig

Die Fortsetzung der Lotsenangebote an den Neuromuskularen
Zentren in Leipzig und Géttingen sind vereinbart. Die Univer-
sititsmedizin Gottingen stattet das dortige Muskelzentrum mit
einer ganzen Stelle aus, das Universitétsklinikum in Leipzig hat
eine Stelle mit einem halben Deputat fiir das Muskelzentrum
eingerichtet.

Mit diesen Entscheidungen unterstreichen die Kliniken den ho-
hen positiven Effekt fiir Patienten sowie fiir das Behandlungs-
und Versorgungssystem im Muskelzentrum. Die koordinieren-
de und kommunizierende Form der Patientensteuerung fordert
die effiziente und qualitativ hochwertige Diagnostik und Thera-
pie. Somit sind Sigrid Blitz in Géttingen und Eike Hansel in Leip-
zig auch tiber das eigentliche DGM-Projekt hinaus mit der Pati-
entenlotsentitigkeit vertraut und stehen mit den medizinischen
Fachpersonen sowie den Patientinnen und Patienten unterstiit-
zend im Austausch. Gerade in Gottingen ist das Angebot aus
Sicht der Klinik in die allgemeinen Strukturen integriert. Fiir die
unbefristete Verstetigung haben sich PD Dr. Jana Zschiintzsch
sowie Prof. Markus Weber iiber Verlauf und Effekte der Lotsen-
tatigkeit vertieft und konnten sich fiir das dauerhafte Angebot
erfolgreich einsetzen.

Mit dem Neuromuskuldren Zentrum Jena erfolgen weitere Ge-
sprache, um auch dort fiir die Versorgung von Betroffenen das
bisher sehr gut funktionierende Angebot der Lotsentitigkeit
weiterzufiihren.

Das Gesamtprojekt ,Patientenlotsen an Neuromuskularen
Zentren“ hat auch bei weiteren Pharmaunternehmen/Stif-
tungen Aufmerksamkeit erzeugt, so hat sich die Unterstiitzer-
gruppe von Novartis, Roche, Sarepta, Alexion, Pfizer, PTC und
Patrick Schwarz-Schiitte erweitert mit der Merck Foundation
sowie mit Argenx.

Durch diese zusitzlichen Férderungen ist es gelungen, zwei
neue Standorte zu installieren. Die entsprechende Ausschrei-

PD Dr. Jana Zschiintzsch, Prof. M. Weber

bung ist an die Muskelzentren gesandt worden. Der Bundesvor-
stand hat aus den eingegangenen Bewerbungen die Standorte
NMZ Schleswig-Holstein, Standort Liibeck und NMZ Branden-
burg, Standort Riidersdorf ausgewihlt. Die entsprechenden
Bewerbungsprozesse sind nun angelaufen. Interessierte kénnen
sich direkt an die beiden Sprecher wenden

(Leipzig: julian.grosskreutz@neuro.uni-luebeck.de, Riidersdorf:
jens.schmidt@mhb-fontane.de).

Tag der Patientenlotsen am 9. November 2023

im Hotel Rossi/Berlin

Das groBe Ziel des DGM - Pilotprojekts ist, Patientenlotsen in
die offentlichen Finanzierungssysteme zu bringen. In der jet-
zigen Diskussion und Wegweiseangebote stellt sich auch die
Frage nach der Verortung der Patientenlotsen und die damit
verbundenen konkreten Aufgaben. Wo kann das Lotsensy-
stem am effektivsten ansetzen. Gemeinsam mit der Deutschen
Schlaganfallhilfe, der Deutschen Gesellschaft fir Care- und
Casemanagement und dem Bundesverband Managed Care
wird auf dem ,,Tag der Patientenlotsen am 9. November da-
rauf eingegangen. Dabei spielen auch Fragen eine wesentliche
Rolle, inwieweit der Patientenlotse auch SGB-iibergreifend titig
ist. Kann der Patientenlotse regional angebunden werden, um
sich nicht nur der medizinischen Versorgung (SGB 5), sondern
auch Themen der ganzheitlichen Versorgung (Reha, Inklusion,
Teilhabe, Arbeitsforderung, Hilfsmittelversorgung etc.) zu ad-
ressieren? Dieser Frage wird auf dem Tag der Patientenlotsen
nachgegangen, sowohl theoretisch durchleuchtet als auch mit
praktischen Beispielen gezeigt.
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Steter Tropfen hohlt den Stein

Junge DGM

Ideenkongress der JungeDGM: Frische Ideen fiir mehr (digitale) Offentlichkeitsarbeit

Nach einem Jahr war es endlich wieder so weit: Der Ideenkon-
gress der JungeDGM fand vom 19. bis 21. Mai 2023 im Hotel
Franz in Essen statt. Eingeladen waren neben den Mitgliedern
und Beisitzern der JungeDGM auch die Jugendbeauftragten der
Landesvorstinde. Nach einem ersten gemeinsamen Abend, an
dem das Kennenlernen und die Freude sich nach einem Jahr
wiederzusehen, im Vordergrund standen, sind wir mit einer
Rekonstruktion aller bisherigen Meilensteine seit 2016 in das
arbeitsintensive Wochenende gestartet. Dazu hatte unser Refe-
rent Gotz Liefert als erfahrener Pidagoge und Kenner der Jun-
gen Selbsthilfe einen Zeitstrahl mit Jahreszahlen ausgelegt, um
uns die Entstehungsgeschichte und die Bedeutung der Junge-
DGM ins Gedachtnis zu rufen. Anhand zahlreicher Methoden,
unter anderem mit Stimmungskarten, konnten wir nachspiiren,
wie fiir uns die vielen Jahre verlaufen waren.

Die JungeDGM kann stolz auf sich und ihre Entwicklung sein,
denn 2016 wurde etwas vollkommen Neues gestartet, wofiir
es bis dato keine Blaupause gab. In den letzten Jahren wurde mit
teilweise erheblichen Kraftanstrengungen viel erreicht — darun-
ter ein verringerter Beitrag fiir junge Mitglieder, die Einfiihrung
der Jugendbeauftragten auf Landesebene und zuletzt die Ge-
schiftsordnung der JungeDGM. Doch steter Tropfen hohlt den
Stein — Schritt fir Schritt werden unsere Visionen, Ziele und
MaBnahmen umgesetzt, die es braucht, um die DGM fiir junge
Menschen noch attraktiver zu machen. Einen Schwerpunkt des
Wochenendes bildete das Thema der Offentlichkeitsarbeit und
die intensivere Nutzung Sozialer Medien durch die DGM bzw.
die JungeDGM. Gerade fiir die junge Generation ist Facebook
oder die Webseite nicht mehr zeitgemaB, sie nutzen hauptséach-
lich Instagram und andere aktuelle Soziale Medien. Anhand ver-
gleichbarer Accounts wurde geschaut, was andere gut machen,
was fiir die eigene Arbeit iibernommen werden kann oder was
angepasst werden muss. Soziale Medien sind fiir die JungeDGM
ein wichtiger Anker, um Angebote der DGM breiter streuen
und unsere Reichweite erhéhen zu kénnen, um gerade junge
Menschen mit Muskelerkrankungen als potenzielle Neumit-
glieder zu gewinnen. Instagram wird dabei fiir die JungeDGM
in Zukunft noch eine gréBere Rolle spielen. Auch die Erhéhung
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unserer Reichweite durch Influencer haben wir diskutiert. Im
Zusammenhang mit einer erfolgreichen und zielgruppenge-
rechten Kommunikationsstrategie haben wir ebenfalls tiber eine
Verbesserung in der Bekanntgabe von Veranstaltungen gespro-
chen. So kénnte auch der Austausch zwischen Landesverban-
den, Diagnosegruppen und JungeDGM zu jugendspezifischen
Veranstaltungen verbessert werden. Der Samstagnachmittag
war neben der Frage nach einer besseren offentlicheren Wahr-
nehmung auch davon gepragt, wie die Zusammenarbeit und
Kommunikation zwischen den DGM-Strukturen besser werden
kann. Zu diesem Themenkomplex wurden erstmals mit Petra
Hatzinger (LV NRW) und SilkeSchliiter (Diagnosegruppe Myo-
sitis) zwei Vertreterinnen der Landesverbands- und Diagnose-
gruppenvorsitzenden zum Gedankenaustausch eingeladen. Da-
fiir wollen wir uns bei Petra Hatzinger und Silke Schliiter fiir ihre
Teilnahme und die konstruktiven Diskussionen bedanken. Am
Sonntag sammelten wir in einer Ideenschmiede frische Ideen
und Projekt-Anregungen, um eine nachhaltige und attraktive Ju-
gendarbeit zu gestalten.

Das Wochenende hat gezeigt, dass wir als JungeDGM ,,erwach-
sener” und professioneller geworden sind. Die Arbeitsweise
ist allerdings nach wie vor von einer Leichtigkeit und unaufhor-
lichen Suche nach Losungen und Ideen gepragt. Gemeinsam mit
den Landesverbanden und Diagnosegruppen méchten wir ger-
ne mehr und mehr junge Menschen mit Muskelerkrankungen
von den Angeboten der DGM iiberzeugen.

Last but not least wollen wir dem BKK-Bundesverband fiir die
finanzielle Forderung des Ideenkongresses danken. Unser be-
sonderer Dank gilt unserem Referenten Goétz Liefert fiir seine
herausragende Begleitung und Unterstiitzung.

Nach diesem ereignisreichen Wochenende freuen wir uns schon
auf das nachste Mal!
Eure JungeDGM



Online-Veranstaltungen

Digitales Networking-Event fir junge Muskelkranke™®
v ' ; Zoom-Event der Junge-
DGM fiir muskelkranke
Menschen bis 29 Jahre: Im-
mer am | 5. des Monats, 18
bis 20 Uhr. Themen sind
dabei alle Dinge, die fiir
uns junge Menschen mit
Muskelerkrankung interes-
sant sind.

Digitaler Kids- & Teens-Treff* 115, v
Online-Event der JungeDGM fiir &f ﬂ-.%-_&.—:
Kinder und Jugendliche mit Mus- | - s pm—r—
kelerkrankung und Geschwister DGM @
von der 3. bis 7. Klasse. KIDS- & TEENS-

. TREFF

% — LR
= o ;

Junge DGM

Online-Vortrag mit Austauschrunde®

Thema Sexualitit und Muskelerkrankung

Donnerstag, 21. September 2023, 18 bis 20 Uhr

Wir konnten die Referentin Meline Gétz fiir einen Online-Vor-
trag mit Austauschrunde zum Thema Sexualitit und Muskeler-
krankung gewinnen. Bei diesem sensiblen Thema werden wir
besonders darauf achten, dass der Zoom-Call ein Safe-Space fiir
alle ist.

Zielgruppe sind dabei junge Menschen mit Muskelerkrankung
ab 14 Jahren bis ca. 29 Jahre. Teilnahme gerne auch ohne Ka-
mera moglich. Es wird auch eine Moglichkeit geben, anonym
Fragen zu stellen.

" Anmeldungen fiir alle Online-Veranstaltungen
koénnt Ihr gerne unter Angabe von Namen und Alter
an junge.dgm@dgm.org schicken. Auf Wunsch
nehmen wir Euch auch gerne in unseren Verteiler
fir weitere Events mit auf.

o
o
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Liebe Eltern,

in diesen Elternseiten erzihlen uns Familien von ihren Erfah-
rungen und Eindriicken von unseren Mitgliedertagen, die im
Mai in Hohenroda stattgefunden haben. Viele Eltern haben
das Angebot angenommen und sind mit ihren Kindern fiir drei
Tage in die schéne Rhon gekommen. In unserem Vier-Sterne-
Tagungshotel mitten in Deutschland haben wir, das Team aus
der Bundesgeschiftsstelle gemeinsam mit unseren bayrischen
Kolleginnen ein buntes Programm aus Vortrigen und Work-
shops rund um das Thema Leben mit einer Neuromuskuldren
Erkrankung zusammengestellt. Dabei haben wir uns besonders
auch Familienthemen zugewandt. Den Vortrag von Franz Stefan

»Resilienz und Selbstfiirsorge in der Familie” finden Sie in ge-
kirzter Version hier in den Elternseiten. Ein vielfiltiges Rah-
menprogramm aus der Kiiche und der Abendgestaltung machte
diese drei Tage zu einer gelungenen runden Sache.

Das erfahrene Kinderbetreuungsteam gestaltete das Programm
und die BespaBung fiir die Kinder und Jugendlichen. Wir haben
uns sehr gefreut, viele Familien wiederzutreffen. Die nachsten
Mitgliedertage finden im Mai 2025 statt. Wir freuen uns schon
heute, auf ein Wiedersehen mit vielen Familien.
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Hallo Herr E., was hat lhnen an den Mitgliedertagen
gefallen?

Wir sind das erste Mal hier, mit unserer zwélfjGhrigen Tochter,
die eine Muskeldystrophie hat. Mir hat sehr vieles gefallen. Es
gibt ja mehrere Aspekte, weswegen wir auch gekommen sind
und die Erwartungen wurden iibertroffen. Schén war der Kontakt
zu anderen Betroffenen, auch gerade zu Kindern und vielleicht
generell, dass man die Lebenssituation bei anderen, schon erfah-
renen Familien sieht. Unsere Tochter ist erst zwélf, da kann man
vieles lernen, was das tdgliche Leben betrifft, die Hilfsmittel, die
Technik und so weiter. Da waren die Vortrdge extrem hilfreich.
Ich war bei dem Vortrag zur Autoumriistung, aber auch das
Thema Erbrecht war sehr wichtig. Obwohl wir uns damit schon
auseinandergesetzt hatten, waren trotzdem noch neue Aspekte
dabei. Daneben auch das Kennenlernen der anderen und des
DGM-Teams aus Freiburg. Es ist wichtig, dass man sich vernetzt
und wei3, wo man Rat finden kann. Es treten ja immer wieder
Fragen auf, die wir so nicht beantworten kénnen oder man trifft
auf widerspriichliche Informationen. Fragen nach dem Was, Wa-
rum und Wie man etwas begriindet tauchen bei uns tdglich auf.
Ja, so wiirde ich das mal beschreiben.

Gibt es eine Essenz, die Sie aus den Vortragen oder
Workshops mitnehmen oder eine Erkenntnis?

Am meisten hat mich beindruckt, dass alles geht. Also ich habe
ja Lebensldufe gesehen und auch, sag ich mal, echte Vorbilder,
Helden des Alltags, die mich wirklich inspiriert haben. Da waren
schon einige Leute dabei, vor denen ich wirklich unglaublichen
Respekt habe. Sie zeigen einem, wie man in solch einer Situa-
tion etwas erreichen kann und dabei auch noch gliicklich und
zufrieden ist. Unsere Tochter wird auch mal eine Vollbetreuung
brauchen. Fiir uns ist das erstmal so ein Berg, der vor einem
steht und man fragt sich, wie ist das zu machen, zu bezahlen, zu
organisieren. Wird sie auch den Schritt machen, von zu Hause

wegzuziehen, oder wird sie irgendwo studieren und wie soll das
dann gehen. Aber die Angste wurden uns so ein bisschen genom-
men. Wir haben zwei drei junge Menschen hier gesehen, die mit
ihrer Assistenz da waren, das war sehr inspirierend.

Gibt es denn etwas, was sie anderen Eltern sagen moch-
ten, die nicht teiigenommen haben?
Man lernt immer dazu, egal wie erfahren man sich selbst ein-
schdtzt. Man sieht im Austausch immer neue Aspekte, da bin
ich ganz sicher. Es ist einfach eine schéne Zeit hier, es ist auch
ein schones Geldnde, das Essen ist wahnsinnig gut und es waren
einfach schéne Tage. Es hat sich fiir uns gelohnt.

Haben Sie denn Wiinsche fiir das nachste Mal, hat lhnen
was gefehlt?
Das Kinder- und Jugendprogramm hat unserer Tochter sehr gut
gefallen. Sie fiihlte sich gut betreut und wohl. Schade war, dass
so wenige Kinder dabei waren. Vielleicht kommen das ndchste
Mal ja mehr Familien mit ihren Kindern.
[ |
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Hallo Familie Jahn, seid ihr das erste Mal bei den
Mitgliedertagen dabei?
Nein, wir sind mit Josina schon das dritte Mal dabei.

Wie hat es euch gefallen?
Inga: Ich fand es gut, mir hat es gefallen. Die Tage sind immer
informativ. Speziell schén ist, dass man mittlerweile ein paar be-
kannte Gesichter wieder sieht und man sich austauschen kann.
Man lernt neue Leute kennen und es ist immer irgendein Input
fiir einen selbst dabei, nicht alles, aber das eine oder andere
Thema, ja.

Marcel: Auch mir hat es wieder sehr gut gefallen, besonders
wenn man wie wir, das dritte Mal dabei ist. Dann gibt es immer
wieder die Moglichkeit mit Leuten zu reden, in Kommunikation
zu treten, die vielleicht neu sind mit der Diagnose eines Ange-
horigen, ihrer Tochter oder ihres Sohnes, so wie es damals bei
uns auch war. In dieser Situation ist man immer froh, wenn man
Kontakt bekommt zu Leuten, die vielleicht schon ein paar Jahre
Erfahrung im Umgang mit der Erkrankung haben.



Josina: Ich fand es auch gut, ich war beim Bowling und Rolli-
Mobilitdtstraining, da ging es aber zum Teil viel um Versiche-
rungsfragen, wovon ich nicht viel verstanden habe. Beim Bowling
haben wir mit sechs Leuten gekegelt, das war gut. Wir waren
noch schwimmen und haben das coole Bad ausgenutzt.

Welche Themen haben euch besonders angesprochen?
Inga: Fiir mich waren die Workshops rund um Fahrzeugumbau,
Fiihrerschein, Fahrerlaubnis und Maglichkeiten zur Teilnahme
am StraBenverkehr interessant. Unsere Tochter ist zwar erst 15
Jahre alt, aber ich wollte mich schon mal informieren.

Marcel: Ich war bei den Vortrdgen zum Behinderten-Testament
und bei der JungeDGM zum Thema Ausbildung und Studium.
Dort waren Josina und ich zusammen. AnschlieBend habe ich mir
noch den Vortrag von Herrn Klier zum Thema aktuelles Schwer-
behindertenrecht angehdért. Da ist immer etwas dabei, was sich
lohnt, anzuhéren.

Mochtet ihr anderen Eltern noch etwas sagen?
Inga: Ich kann anderen Eltern nur sagen, dass sich dieses Wo-
chenende sehr lohnt, weil man in regen Austausch kommt. Wir

o
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haben inzwischen zwei, drei, vier WhatsApp-Gruppen, in denen
man sich trifft, wie zum Beispiel auch die Gruppe beim Patien-
tenfachtag. Nicht nur die Workshops sind wichtig, die sind toll
und informativ, aber das nebenbei... zu reden, sich personlich
auszutauschen, das finde ich immer total spannend und bringt
einen jedes Mal wieder ein Stiickchen weiter. Josina hat jetzt
auch die Telefonnummer mit einem anderen Mddchen ausge-
tauscht. Und so verbindet man sich immer mehr miteinander,
das ist viel besser als nur digital, wobei das wegen Corona gut
war, aber so ist es total schon.

Marcel: Wir hatten das erste Mal dieses Jahr auch die Oma da-
bei. Ich weif3 aus eigener Erfahrung aus unserem ersten Jahr — da
erschldgt einen das alles so ein bisschen, wenn man noch neu ist,
aber mit der Zeit fiihlt man sich hier gut aufgehoben.

Inga: Auf jeden Fall ist die Oma heute am Sonntag nicht mehr so
schiichtern wie noch am Freitag, das hat sie mir beim Friihstiick
gesagt.

Familie Moéllmann — zusammen mit ihrem
neunjahrigen Sohn bei den Mitgliedertagen

Was hat euch gefallen und was habt ihr als besonders

gelungen empfunden?
Der Austausch untereinander hat mir sehr gut gefallen: die Run-
den Tische am Freitagabend fand ich sehr gelungen, hier sind wir
schnell in gute Gesprdche gekommen. Uberhaupt gab es ein tol-
les und groBes Angebot an Workshops und Vortrdgen. Wir haben
alle Méglichkeiten komplett wahrgenommen und waren gestern
wirklich in vier Vortrdgen; der Kopf war dann abends gut gefiillt
mit Informationen.

Habt ihr davor denn schon viele andere Mitglieder
gekannt oder waren die Runden Tische fiir euch die
Moglichkeit, Kontakte zu kniipfen?
Wir kannten eine Familie und zwei bis drei weitere Personen
vom Sehen. Ansonsten haben wir neue Kontakte gekniipft, vor
allem zu anderen Familien, die auch betroffene Kinder haben,
das war schon sehr interessant.

Welche Themen haben euch besonders interessiert?
Wir haben alle Vortrdge zusammen besucht. Wenn einer was
nicht behalten hat, hat es sich vielleicht der andere gemerkt
und andersrum. Wir waren zum Thema Reha und zum Thema
Eltern bei den Runden Tischen. Am Samstagvormittag haben wir
die Resilienz in der Familie und das Erbrecht besucht. Nachmit-
tags dann den Workshop zum ,,Nein sagen” und ,Wie sag ich’s
meinem Kind, Diagnose Muskelerkrankung®. Unser Sohn weiB,
dass er eine Muskelerkrankung hat, hat das aber noch nie néher
hinterfragt. Die Information, dass seine Beine eben schwdcher
sind, das reicht ihm erstmal. Jetzt steht aber bald eine Ope-

ration an und da muss man dann vielleicht auch nochmal ein
bisschen erkldren: ,Was passiert mit mir und warum?“. Da hat
das Thema grad gepasst.

Gibt es denn eine Essenz oder neue Blickpunkte, die ihr

aus dem Wochenende mitnehmt?
Beim Thema Resilienz, vieles kannten oder wussten wir bereits,
aber es wurde uns einfach nochmal bewusst gemacht, auch auf
sich selbst zu achten, sich Auszeiten zu génnen, Hilfe von an-
deren anzunehmen. Es ist gut, zu wissen, dass man viele Maog-
lichkeiten hat und Ansprechpartner, auch bei der DGM und dass
man mit seinen Sorgen und Problemen nicht alleine dasteht, das
ist wertvoll. Erbrecht war auch sehr interessant, was man dabei
beachten muss und welche groBen Unterschiede es gibt. Man
sollte sich wirklich friihzeitig mit diesem Thema auseinanderset-
zen und sich an eine Fachberatung wenden.
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Habt ihr Wiinsche fiir das nichste Mal?

Also, super war die Kinderbetreuung wahrend des gesamten Wo-
chenendes. Wir wussten unseren Sohn gut betreut und er war
abends dann auch gut ausgepowert und zufrieden. An Vortrdgen
war es so eine breite Vielfalt, dass mir spontan nichts einfillt,
was gefehlt hdtte. Der Erfahrungsaustausch untereinander sollte
auf jeden Fall ndchstes Mal wieder zu festen Zeiten stattfinden,
damit man sich darauf einstellen kann und auf andere trifft.

Gibt es noch etwas, was ihr den Eltern sagen mochten,
die nicht dabei waren?
Einfach mitmachen, es lohnt sich, es sind ganz tolle Tage. Man
erfdhrt viel Neues und bekommt hilfreiche Informationen. Die
Kinder sind wirklich sehr gut betreut und in der Ndhe. Man sel-
ber kommt mal ein bisschen runter. Es ist ein ganz tolles Fami-
lienwochenende.

Resilienz und Selbstfirsorge in der Familie

Wie ein reiBender Fluss, der alles verschlingt, kann sich eine neuromuskulare Erkrankung auswirken. Wenn

ein Mitglied der Familie erkrankt, hinterlisst das Spuren auch bei den Angehérigen. Sorgen und Angste um

den Lieblingsmenschen begleiten den Alltag. Muskelkranke brauchen Menschen, die sie unterstiitzen. Fragen

und Unsicherheiten tun sich auf und ungeahnte Gefiihle Giberwiltigen uns. Wie bleibe oder werde ich psy-

chisch gesund? Dieser Artikel soll einen neuen Blickwinkel 6ffnen, um im reiBenden Strom der Erkrankung zu

uberleben!

Wer schon einmal geflogen ist, erinnert sich an die Sicherheits-
hinweise vor dem Start! Welche zentrale Information ist mit der
Demonstration verbunden, wenn bei einem Druckabfall im Flug-
zeug Sauerstoffmasken von der Decke fallen? ...? Setzen Sie sich
erst selber die Maske auf, bevor Sie anderen helfen! Dieser Akt
der Selbstfiirsorge ist Leitgedanke fiir meine Ausfiihrungen.

Missen Kinder gepflegt werden, so ist zumeist die Mutter die
Hauptpflegeperson. Von ihr wird erwartet, dass sie sich um ihr
Kind kiimmert und eigene Anspriiche zuriickstellt. Vater kiim-
mern sich eher um die finanzielle Versorgung der Familie und
unterstiitzen in der Pflege des gemeinsamen Kindes. Mit diesem
Rollenbild werden wir in der Sozialberatung der DGM regelma-
Big konfrontiert.

Pflege birgt ein erhdhtes Risiko fiir friihzeitige gesundheitliche
Beeintrachtigungen. Zu Beginn der Pflege denken Pflegeper-
sonen meist kaum an die eigene Gesundheit. Die Pflege wird
selbstverstiandlich ibernommen. Gesundheitliche Beschwerden
treten erst im Laufe einer langeren, manchmal ,lebenslangen
Pflegezeit bei Eltern muskelkranker Kinder auf. Es ist erstaun-
lich, dass bei Pflegepersonen ein Gedanke gar nicht zu existieren
scheint: ,\Wenn es mir gut geht, geht es auch der Person, die ich
pflege gut!“ Das ist tragisch!
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Situationen in Familien oder
Partnerschaften

Wenn ein Kind erkrankt oder mit einer
Behinderung zur Welt kommt, hinter-
lasst das immer Spuren bei allen Ange-
hérigen. Sorgen und Angste um den klei-
nen Liebling begleiten den Alltag. Eine
Erkrankung hat immer Auswirkungen
auf das Familiengeflecht. Angehdrige
koénnen bei der Bewiltigung einer Kri-
se und bei der Pflege wertvolle Unterstiitzer sein. Gleichzeitig
wirft die Erkrankung aber bei allen Beteiligten viele Fragen und
Unsicherheiten auf und erzeugt ambivalente Gefiihle.

Ein Kind ist kein ,krankes Objekt®, das gepflegt werden muss.
Jedes Kind wird von seinen Eltern und den anderen Mitgliedern
der Familie geliebt. Man kann zusammen Lachen, Streiten, Ku-
scheln, Staunen, Neues entdecken und vieles miteinander tei-
len. Es gibt so vieles im Leben mit einem Kind, das nichts mit
seiner Erkrankung zu tun hat! Wem es gelingt, ,,Die Krankheit
vor die Tir zu stellen®, sie ausgrenzen, nimmt sein Kind ernst
und nicht nur dessen Krankheit!

Wenn man lange Zeit eine schwere, nicht heilbare Krankheit ge-
meinsam tragt, dann verandert sich der Umgang mit der Krank-
heit. Der anfiangliche Kampf gegen die Krankheit entwickelt sich
allmahlich zu einem Leben mit ihr — und im Idealfall zum Leben
mit der ,,Krankheit vor der Tur"!



Pflegen ist ,,Schwerstarbeit“ mit langfristigen gesund-
heitlichen Folgen fiir die Pflegeperson

Langjéhrig Pflegende berichten von VerschleiBerscheinungen
des Bewegungsapparats, von chronischen Schmerzen, Schlafsto-
rungen und Erschépfung, von Herz- und Magenbeschwerden,
Bluthochdruck, depressiven Verstimmungen, Zukunftsangsten
und abnehmender physischer und psychischer Belastbarkeit
bis hin zum Burnout. Die innerliche Anspannung fiihrt zu er-
hohter Infektanfilligkeit und sozialer Isolation. Diese langjahrige
,Schwerstarbeit* (ibersteht niemand unbeschadet, der auf sich
allein gestellt ist.

In unserem Sozialsystem fehlen ausreichend Angebote der Ge-
sundheitsforderung und Pravention, qualifizierte Betreuungs-
moglichkeiten, psychosoziale Begleitung, ambulante und statio-
nare RehabilitationsmaBBnahmen sowie umfassende Information
und Beratung der Pflegepersonen. Hinzu kommt eine fehlende
Kultur des ,,Sich-helfen-lassens! ,,Kann ich etwas fur dich tun?*
,»Nein danke, ich schaff‘ das schon ,irgendwie® alleine!* Die Pfle-
geperson will beweisen — wem eigentlich? — dass sie mit der
Situation zurechtkommt, aber es ist auch die Zuriickweisung
eines Hilfeangebots. Ein solches Angebot wird nicht sehr oft
wiederholt werden. Auch dadurch reduziert sich der Kreis po-
tentieller Helfer!

Pflegen heift: Kérperhygiene und Erndhrung sicherstellen, Be-
gleitung zu und Durchfiilhrung von medizinisch-pflegerischen
MaBnahmen, Organisation, Koordination und Uberwachung
technikintensiver Versorgung, Kommunikation mit professio-
nellen Akteuren, Verhandlungen mit Kostentragern, Behérden-
gange und Antragstellungen sowie Organisation von Heil- und
Hilfsmitteln. Zusatzlich bestehen die tiglichen Haushaltspflich-
ten. Pflege und hauslicher Alltag miissen miteinander vereinbart
werden. Wenn Berufstitigkeit der Pflegeperson hinzukommt,
Geschwisterkinder zusitzlich Aufmerksamkeit verlangen und
die eigenen Anspriiche auf Freizeit und Erholung virulent wer-
den, wird Uberforderung mehr als deutlich!

Gibt es keine Aussicht auf Heilung, so wird es wichtig, Strate-
gien zu entwickeln, um in diesen herausfordernden Situationen
aktionsfahig zu bleiben. Zur Bewiltigung der Situation genligt
es nicht, auf Wunder zu hoffen oder sich in adminsitrativen
Aufgaben zu verlieren, zum Beispiel in Bau- oder Umbaupla-
nen, Antrige bei Amtern zu stellen, die Hilfsmittelversorgung
zu managen oder sich in die Steuererklarung zu fliichten. Der
Verantwortung fiir das zu pflegende Kind kann man sich nicht
entziehen und ausschlieBlich im Pflegealltag aufzugehen wird
fir viele Pflegende zu einer Flucht vor sich selbst. Auch wenn
das Engagement in einer Selbsthilfevereinigung, wie die Teilnah-
me an Elternkreisen, zunidchst zusitzliche Arbeit bedeutet, so
schopfen doch viele Betroffene aus dieser Erfahrung viel Kraft
fiir ihren aufreibenden Pflegealltag.

Wie ein reiBender Fluss
Stellt man sich das Leben Mus-
kelkranker und ihrer Familie
als einen Fluss vor, so stellt
sich die Frage: Wie kann man
in diesem reiBenden Fluss

0

ity -

Uberleben? Wo findet sich ein Rettungsring? Wie kann ich weiter
schwimmen?

Salutogenese

Das Gleichgewicht von Risiko- und Schutzfaktoren fiihrt zum
Konzept der Salutogenese. ,Salus®, lateinisch, bedeutet Unver-
letztheit, Heil, Gliick. ,,Genese* aus dem Griechischen bedeutet
Entstehung. Aus Arztberichten ist der Begriff der ,,Pathogenese*
bekannt, die Frage nach der Entstehung der Krankheit.

Der Begriff ,,Salutogenese* stammt von dem Amerikaner Aaron
Antonovsky (1923 bis 1994). Seine Aussage ,,Es ist vermutlich
besser, sich auf das zu konzentrieren, was den Menschen gesund
erhilt, als immense Mittel fiir die Erforschung der Krankheiten
auszugeben.“, betont die komplementire Seite der Erforschung
der Krankheiten, die zur Entwicklung neuer und erfolgreicher
Therapien fiihrt.

Auf dem Hintergrund sei-
ner Forschungen stellte An-

tonovsky die Frage: Warum
kénnen Menschen trotz
extremer korperlicher und

ﬁ: e psychischer Belastungen ge-

n sund bleiben?
Im Konzept der Salutogenese beschreibt er Gesundheit und
Krankheit nicht als feststehende Zustinde, die einander aus-
schlieBen, sie markieren vielmehr die beiden Endpunkte eines
Kontinuums. Der Status eines Menschen auf diesem Kontinuum
wird sowohl durch Belastungsfaktoren, wie auch durch seine
Kraftquellen beeinflusst. Gesundheit ist die dynamische Wech-
selwirkung zwischen Belastungen und schiitzenden Faktoren.
Viele Belastungsfaktoren sind bekannt: Stress in der Familie, bei
der Arbeit, das Wetter oder meine Anspriiche an mich selbst;
eine ungesunde Lebensweise (Zucker, Fett, Nikotin, Alkohol,
Gifte, zu wenig Schlaf), aber auch genetische Faktoren, ein Un-
fall oder belastende oder gar traumatisierende Ereignisse im Le-
ben eines Menschen zihlen dazu.

Antonovsky geht davon aus, dass jeder Mensch versucht, sich
dem Pol der Salutogenese zu ndhern, wo die Krankheit nicht
mehr feststellbar ist. Unser Gesundheitssystem ist nicht auf die-
ses dynamische Denken ausgelegt. Wenn Sie zum Arzt gehen,
werden Sie entweder ,.krankgeschrieben oder Sie sind gesund!
Arzte in der Schweiz kénnen ihre Patienten auch zu 50 Prozent
krankschreiben. Gesundheit entsteht durch drei Faktoren: Stér-
kung der Ressourcen, Koharenz und Resilienz.

Was sind Ressourcen?

A A Ressourcen oder Kraftquellen sind das
2 Potential jedes Menschen: seine Fertig-
keiten, Neigungen, Stiarken, Gewohn-
heiten. Wenn wir uns unserer Kraft-
quellen bewusst sind, kénnen wir auf sie
zuriickgreifen. Ressourcen sind die Kraft,
Ziele zu erreichen und damit unser Le-
ben selbstbestimmt zu gestalten. Res-
sourcen sind umso wirksamer, je hoher
unser Koharenzsinn ausgepragt ist.
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Was bedeutet Kohdrenz?

Bei Antonovsky ist Kohdrenz die Lebensorientierung, die da-
riber Auskunft gibt, wie man mit seinem Leben im Allgemei-
nen oder mit Herausforderungen klarkommt, gerade wenn es
schwierig wird. Kohdrenz ist die Fahigkeit, die Verbindung zwi-
schen sich selbst und seiner Umwelt wahrzunehmen.

Was ist Resilienz?

Resilienz ist die Widerstandfihigkeit eines Menschen, die Fahig-
keit, sich aus jeder Lebenslage wiederaufzurichten, wie dies in
schwierigen Phasen gefordert ist. AuBergewdhnliche Anforde-
rungen und schwierige Situationen kénnen ,resilient®, ohne ne-
gative Folgen fiir die psychische Gesundheit bewaltigt werden.
Resilienz zu entwickeln, stellt einen bedeutenden Teil des psy-
chischen Wachstums dar. Resilienz eréffnet uns die Moglichkeit,
auf zukiinftige Lebenswidrigkeiten, wechselnde Bedingungen
und héhere Belastungen angemessen und flexibel reagieren zu
kénnen.

Vorkehrungen zur Bewiltigung der Pflege eines muskel-
kranken Kindes?

Auszeiten
\ J@\} Wichtig sind Auszeiten — ein Urlaub,

ein Wochenende, ein Abend allein
oder zu zweit, ein Treffen mit anderen
Betroffenen. Solche Auszeiten wer-
den oft als ,Seelenbalsam“ und gar
als ,heiliger Abend* bezeichnet! Die Verwendung dieser Meta-
phern zeigt, wie wichtig solche Auszeiten sind, um vom Pflege-
alltag abschalten zu kénnen. Damit Auszeiten méglich werden,
muss familiale oder Unterstiitzung aus dem Bekannten- oder
Freundeskreis eingefordert oder ein professioneller Pflege-
dienst beauftragt werden. Dem steht leider oft die fehlende
Kultur des ,,Sich-Helfen-Lassens“ entgegen. Eine wichtige Stra-
tegie mit Blick auf den Erhalt der eigenen Gesundheit und Pfle-
gefahigkeit liegt daher im Aufbau eines verlasslichen und ver-
trauenswiirdigen Betreuungspools aus Familie, Freunden und
professionellen Dienstleistern.

Andere machen Dinge anders

Pflegebediirftige, aber auch Pflegepersonen miissen akzeptie-
ren, dass Helfer Verrichtungen auf eine andere Art machen. Der
Wunsch nach gleichbleibender und verlasslicher Pflege ist nach-
vollziehbar, aber die dadurch entstehende Dauer- und Uberbe-
lastung der Pflegepersonen ist nicht hinnehmbar. Die Erkennt-
nis, auch ohne Eltern eine Pflegesituation zu ,,iiberleben®, ist fiir
viele Jugendliche eine wichtige Erfahrung auf ihrem Weg in ein
selbstbestimmtes Leben und fiir die pflegenden Eltern eine we-
sentliche Entlastung! Natiirlich soll sich die zu pflegende Person
bei der Pflege durch andere wohl fiihlen. Erst dann kann die
Pflegeperson ihre Auszeit genieBen.

Der Fokus der Pflege

Zu Beginn einer Pflegesituation liegt der Fokus hauptsichlich
auf der zu pflegenden Person. Im Laufe der Zeit richtet er sich
mehr auf die Pflegeperson, deren Bediirfnisse stirker in den
Vordergrund treten. Individuelle MaBnahmen zur Erhaltung und
Foérderung der Gesundheit der Pflegeperson werden immer
wichtiger!
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Bediirfnisse aller Familienmitglieder im Blick behalten
Alle Familienmitglieder haben Bediirfnisse, nicht nur pflegebe-
durftige Kinder. Auch Partner, Geschwisterkinder und andere
Familienangehérige, wie zum Beispiel mitlebende GroBeltern,
brauchen Aufmerksamkeit! Der Bewiltigung besonderer Le-
benssituationen sowie dem friihzeitigen Erkennen von Uberla-
stungen, Krisensituationen oder familialen Konflikten, sollte mit
MaBnahmen zur Stressreduktion und Resilienzférderung entge-
gengetreten werden. Hier benétigen Familien oft Sensibilisie-
rung und ermutigende Hilfe von auBen.

Berufstatigkeit der Pflegeperson

Berufstitigkeit bietet neben dem finanziellen Hinzuverdienst
auch soziale Kontakte und verhindert ein soziales Abseits. Nicht
wenige Familien werden im Laufe der Zeit zu Sozialhilfeemp-
fangern, wenn ein Elternteil wegen der Pflege des Kindes die
Berufstatigkeit aufgeben muss. Mit den finanziellen Sorgen steigt
natiirlich auch der psychische Druck. Aber nicht jede Familie
kann die Berufstitigkeit der Pflegeperson mit deren Aufgaben in
Familie und Pflege vereinbaren.

Wert der Pflegetitigkeit

Pflegende im hauslichen Umfeld erbringen eine hohe volkswirt-
schaftliche Leistung, ohne dafiir eine materielle Entlohnung zu
erhalten. Leistungen der Pflegeversicherung sollten die beson-
deren Situationen dieser Familien beriicksichtigen!

| Der Ressourcen-Koffer

Packen Sie sich einen Ressourcenkoffer:
" eine Kiste, ein Glasbehilter, ein Kar-
ton, ein Ordner im PC oder ein Fach im
Schrank und bewahren Sie dort Dinge
auf, die Sie mit positiven, Ihnen wichtigen
Erinnerungen verkniipfen, eine Karte, ein
Stein, ein Brief, eine Eintrittskarte, was
immer fir Sie wichtig ist! Holen Sie diese
Erinnerungen regelmiBig oder bei Bedarf
hervor und spiiren Sie der Erinnerung
nach!

Stellen Sie sich immer wieder folgende Fragen:

* Was hilft mir, Sinn in meinem Leben zu sehen?

* Was erlebe ich als positiv in meinem Tagesablauf?

* Welche Starken habe ich?

* Welche Menschen tun mir gut?

* Welche Moglichkeiten oder Lésungen haben mich
weitergebracht?

Fazit

Wer in bestimmten Lebensbereichen unter Druck steht, sollte
umso mehr fiir das Gleichgewicht in anderen Bereichen sorgen.
Es ist wichtig, immer wieder wahrzunehmen, was heil geblieben
ist, damit das Leben in einem ruhigeren Fluss verlaufen kann.



Werden Sie sich lhrer Kraftquellen
(Ressourcen) bewusst und nutzen
Sie diese! Seien Sie mit lhrer Um-
gebung im Einklang (erzeugen Sie
Kohdrenz)! Resilienz zu stérken ist
nicht kompliziert, erfordert aber viel
Arbeit. Bleiben Sie in lhrer Lebens-
gestaltung elastisch (Resilienz)!

Franz Stefan
Sozialberatung

o
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Anja, erzihlen Sie doch kurz, wer Sie sind und was Sie
zu den Mitgliedertagen gefiihrt hat.
Ich heiBe Anja. Ich habe meine Kinder daheim gelassen und bin
mit meiner Freundin angereist. Ich bin tatsdchlich das erste Mal
bei den Mitgliedertagen. Mein Sohn ist sechs Jahre alt und be-
troffen und meine Tochter ist zehn und bislang nicht betroffen,
zumindest augenscheinlich.

Warum haben Sie lhre Kinder denn nicht mitgebracht?
Weil ich selbst das erste Mal da bin und schauen wollte, wie es
hier so ist und was angeboten wird. Mein Sohn ist sehr sensibel
und da wusste ich nicht wie er reagiert, wenn hier so viele Leute
sind.

Was hat lhnen an den Mitgliedertagen besonders gut

gefallen?
Ich fand die ganzen Angebote super, es gab so viele Workshops
und Vortrdge. Zu sehen, wie viele Leute hierherkommen, die die
unterschiedlichsten Bediirfnisse haben. Man fiihlt sich gleich so
dabei. Oft ist man ja im Alltag die Einzige die muskelkrank ist
und besondere Bediirfnisse hat. Hier ist alles so normal. Man
muss sich nicht verstellen, sondern gehdrt einfach dazu. Und
auch der Austausch untereinander. Ich habe ein paar Eltern ken-
nen gelernt, nicht so viele, aber trotzdem war es wertvoll.

Was nehmen Sie mit nach Hause?
Tatsdchlich, dass ich mich mehr vernetzten méchte, mit anderen
Eltern, aber auch mit Betroffenen, weil ich merke, dass mir das
gut tut. Ich war da friiher immer sehr zuriickhaltend, aber die
Anderen kénnen einem helfen. Es war eine gute Erfahrung, zu
sehen, wie das hier so lduft.

Mochten Sie den Eltern noch was sagen, die nicht teilge-
nommen haben?
Es lohnt sich auf jeden Fall hier her zu fahren, auch ohne Kinder,
auch wenn man nicht betroffen ist und sich einfach informieren
mochte.
|

Hallo Kathleen Trapp, kannst du uns bitte deine Familie
kurz vorstellen und uns von euren Eindriicken zu den
Mitgliedertagen etwas erzihlen?
Wir sind eine fiinfkopfige Familie, die sich eine kleine Auszeit
vom Alltag in Hohenroda génnt und nebenbei noch sehr inte-
ressante Informationen bei den DGM Mitgliedertagen sammelt.

Wie alt sind eure Kinder?
Felix ist 17 und die Zwillinge Sophia und Celina sind 15 Jahre alt.

Was hat euch an den Mitgliedertagen gefallen, was war
positiv fiir euch?
Der Austausch mit den anderen Mitgliedern und deren Familien
ist immer Gold wert. Man erfédhrt dabei, welche Probleme sie
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haben, welche Hilfsmittel sie benutzen und wie sie ihren Alltag ~ Welche Themen haben euch bei den Vortrigen und
mit Handicap meistern. Und man trifft wieder alte Bekannte, die  Workshops interessiert?

wir auf den zahlreichen DGM Familienwochenenden kennenge- Wir haben uns fiir die Themen Ausbildung, Assistenzhunde, die
lernt haben. Was mir noch gefallen hat, waren die Runden Ti- Fahreignung mit dem zugehérigen Fahrzeugumbau und das Erb-
sche, mit den verschiedenen vorgegebenen Themen. Da wurden recht interessiert.

die Mitglieder mit ihren Angehdrigen eingeladen, sich bei einem
Gldschen Wein liber ein Thema zu besprechen und Erfahrungen ~ Was nehmt ihr aus dem Wochenende mit?
auszutauschen. Nette Kontakte und viele hilfreiche Tipps, die das Leben mit

Handicap etwas erleichtern kénnen.
|

Hallo Annett Kalina, zum ersten Mal hier?
Ja, wir sind das erste Mal bei den Mitgliedertagen dabei. Max hat
Muskelschwund Duchenne und ist 14 Jahre alt.

Was hat lhnen an den Mitgliedertagen gefallen, was fan-

den Sie besonders gelungen?
Max fand das Essen toll und auch so war es sehr schén. Mir hat
der Vortrag zur Assistenz gefallen. Das war flir uns sehr wichtig.
Auch den Vortrag mit einem Rechtsanwalt zum Thema Schwer-
behindertenrecht fand ich sehr interessant. Der Vortrag zur tie-
rischen Assistenz und dass ein Hund mit dabei war, war fiir uns
das Sahnehdubchen. Das war toll!

Seid ihr das erste Mal bei den Mitgliedertagen?
Ja, bei den Mitgliedertagen sind wir das erste Mal. Wir waren
vorher beim Treffen der Landesvorstédnde und es hat uns im Hotel
in Hohenroda so gut gefallen, dass wir gesagt haben, wir gehen
jetzt mal zu den Mitgliedertagen.

Welche Vortrige habt ihr besucht?

Wir waren bei dem Vortrag von Franz Stefan zum Thema Resili-
enz, der war toll, weil er viel mit Bildern gearbeitet und nicht nur
geredet hat. Der Schmerzvortrag in der Hessenhalle war auch
top, hdtte fiir mich noch ldnger gehen konnen. Wir waren am
Freitagabend bei den Runden Tischen am Elterntisch. Am Sams-
tag haben wir den Vortrag Integration auf dem ersten Arbeits-
markt von Marina Zdravkovich besucht und haben uns bei der
JungeDGM zum selben Thema informiert.

Was nehmt ihr mit?
Oh, man nimmt schon viel mit aus den Vortrédgen! Es sind immer

Hallo Silke, woher seid ihr angereist? neue Erkenntnisse, egal ob es um Schmerzen geht oder um den
Mein Mann und ich sind mit einem befreundeten Paar, die wir Beruf. Wenn man die Jungen hort, was sie so bewegt, das finde
aus der DGM Selbsthilfegruppe gut kennen, zusammen aus dem ich ganz wichtig. Ich wiirde auch gerne Mittler sein zwischen
Saarland hergefahren. Jung und Alt.

Welche Diagnose hat euer Sohn? Was moéchtest du anderen Eltern sagen?

Er hat die Muskeldystrophie Becker-Kiener. Die Diagnose haben Was uns damals sehr geholfen hat, waren die Stammtische, der
wir schon sehr friih bekommen, deswegen sind wir auch schon Austausch und es ist toll, sich mit Eltern aus anderen Bundes-
lange Mitglied bei der DGM. Mit fiinf Jahren war das ein Zufalls- ldndern zu vernetzen.

befund, wegen Kleinwuchs sind wir ins Krankenhaus und raus

mit dem Befund. |
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Update: Transition- Forschungsprojekt GrowDMD —

Interviewpartner gesucht

Die DGM beteiligt sich seit 2021 am dreijdhrigen internationa-
len Forschungsprojekt GrowDMD. Im Projekt geht es um die
Verbesserung der Transition, das heiBt um den Ubergang von
der Kinder- in die Erwachsenenmedizin — speziell bei der Mus-
keldystrophie Duchenne (DMD). Das Team aus der Freiburger
Universitats-Kinderklinik um Dr. Thorsten Langer koordiniert
die Arbeit der internationalen Forschungspartner aus Mailand,
Rom und Hamilton in Kanada. Durch qualitative Interviews sol-
len betroffene junge Manner zu ihrer aktuellen medizinischen
Versorgung und ihren Wiinschen fiir ihre weitere Lebenspla-
nung befragt werden.

Das Projekt wird von der DGM-Sozialberatung, Gudrun Rees-
kau, und jungen DGM-Mitgliedern mit Duchenne begleitet. Sie
bringen ihre Anregungen und Kommentare fiir die Interviews
mit ein. Die Interviewleitfiden werden in Englisch entwickelt
und fiir die jeweiligen Lander Ubersetzt. Der Start der Inter-
views mit DMD Betroffenen ist fir Herbst 2023 geplant. Ge-
sucht werden junge Betroffene im Alter zwischen 15 und 25
Jahren.

Weitere Infos zum Projekt und zu den Interviews erhalten Sie
bei gudrun.reeskau@dgm.org, T 07665 94470 sowie auf der
Website des Projekts: www.growdmd.org.

|

Eltern starken

fir Musskedkranke e.V.

Bundesweit gibt es Ansprechpart-
ner und Gesprichskreise fiir El-
tern zum Austausch, zur gegensei-
tigen Unterstiitzung und fir Tipps
im Alltag. Erkundigen Sie sich in
Ihrem Landesverband zu den ak-
tuellen Eltern-Angeboten. Auf un-
serer neuen Website finden Sie die
Angebote unter dem Button ,,Fa-
milien & Eltern®.

3
L

Eltern online

Deutschlandweit treffen sich alle zwei Monate Eltern im Zoom
und tauschen sich zu gesundheits- und alltagsrelevanten The-
men aus. Bei besonderen Themenwiinschen werden externe
Referenten wie Kinderarztinnen oder andere Fachpersonen
eingeladen.

Naichste Termine
Dienstag, 19. September von 19.30 bis 21 Uhr
Dienstag, 21. November von 19.30 bis 21 Uhr

Neuanmeldungen hierzu sind herzlichst willkommen und kén-
nen uber julia.roll@dgm.org erfolgen. Protokolle der vergange-
nen Austauschrunden kénnen bei Julia Roll angefragt werden,
um Informationen und einen Uberblick der Themen und Inhalte
zu bekommen.

In einer DGM Eltern Facebook Gruppe ist zudem ein unkompli-
zierter und schneller Austausch moglich.
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Online-Vortrag: ,,Umgang mit und Verarbeitung der Dia-
gnose bei meinem muskelkranken Kind — Strategien fir
Eltern und Familien*

Im Leben einer Familie verandert die Diagnose einer schwe-
ren Erkrankung des eigenen Kindes sehr viel. Damit umzugehen
und unzdhlige Fragen, Unsicherheiten und mentale Herausfor-
derungen zu bewiltigen, kann Familien an die Grenzen ihrer
Belastbarkeit bringen. Die Dipl. Psychologin Prof. Dr. Wiegand-
Grefe aus dem Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf hilt
einen digitalen Vortrag zum Thema. Dabei wird sie auf Moglich-
keiten eingehen, Strategien fiir sich und als Familie zur Verarbei-
tung der Diagnose zu entwickeln.

o o
- ﬂmﬁ" E|’rernseiten -

Wann:
Dienstag, 12. September 2023
von 17.30 bis 19 Uhr

Anmeldung:
bis zum | |. September 2023

bei unter julia.roll@dgm.org

Nach der Anmeldung erhalten Sie die Einwahldaten.

Schon gewusst / geklickt?

,»Nicht ohne meinen Hund - Wie Tiere das Leben veran-
dern“: In der 37 Grad Dokumentation wurden drei Menschen
begleitet, die durch ihre Assistenzhunde selbststandiger wur-
den. ZDF-Mediathek:

» www.zdf.de/dokumentation/37-grad/37-nicht-ohne-
meinen-hund-100.html

» www.inklusions-pegel.de: Aktuelles zur Schulpolitik im
Newsletter Inklusionspegel

Podcast und Artikel zu Transition: Wenn junge Menschen
mit Behinderung mit |8 Jahren den Arzt wechseln miissen — der
Wechsel zum neuen Facharzt kann ein schwieriger Prozess sein.
» www.deutschlandfunkkultur.de/behinderung-arzt-pro-
bleme-102.html

DAAD: Start eines rein digitalen Stipendienprogramms
— ein Angebot insbesondere fiir Studierende in besonde-
ren Lebenslagen: Das neue Programm des Deutschen Aka-
demischen Austauschdienstes (DAAD) will Studierenden ein di-
gitales Masterstudium im Ausland erméglichen. Finanziert vom
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung, will das Pilotpro-
gramm insbesondere Studierende ansprechen, die bisher wegen
gesundheitlicher oder familidarer Griinde auf einen Auslandsauf-
enthalt verzichtet haben. Das Programm steht Bewerberinnen
und Bewerbern aller Fachrichtungen mit Ausnahme kiinstle-
rischer Facher und Architektur offen. Zunichst ist die Vergabe
von rund 30 Stipendien pro Jahr geplant.

» www.daad.de/de/der-daad/kommunikation-publikati-
onen/presse/pressemitteilungen/daad-startet-digitale-sti-
pendien

Bundestag verabschiedet Gesetz zur Stirkung der Aus-
und Weiterbildungsférderung

Der Bundestag hat am 23. Juni 2023 das Gesetz zur Stiarkung
der Aus- und Weiterbildungsférderung verabschiedet. Zentrale
Bestandteile sind neben der Einfiihrung einer Ausbildungsgaran-
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tie (auBerbetriebliche Ausbildungen) auch die Reform der Wei-
terbildungsférderung Beschiftigter nach § 82 SGB Il sowie die
Einfihrung eines Qualifizierungsgeldes. Das Qualifizierungsgeld
ist fur Beschéftigte vorgesehen, denen der Verlust des Arbeits-
platzes droht und bei denen eine Weiterbildung eine zukunfts-
sichere Beschiftigung im gleichen Unternehmen ermoglichen
kann.

Im Rahmen der Ausbildungsgarantie ist vorgesehen, dass jungen
Menschen, die keinen betrieblichen Ausbildungsplatz finden, ein
Rechtsanspruch auf eine auBerbetriebliche Ausbildung (BAE)
zukommt. Bestandteile sind Berufsorientierungspraktika, der
Mobilitdtszuschuss sowie die Neuregelungen bei der Einstiegs-
qualifizierung. Diese Elemente sollen zum |. April beziehungs-
weise zum |. August 2024 in Kraft treten.
Berufsorientierungspraktika sollen die Schulabgénger in eine Be-
rufsausbildung bringen. Unterstiitzt werden die Praktika durch
die Ubernahme von Kosten fiir Fahrten und eine erforderliche
Unterkunft. Die Erfahrungen in den Praktika sollen durch die
Agenturen fir Arbeit oder Integrationsfachkrifte praktisch be-
gleitet werden und zu einer Auseinandersetzung und unter Um-
standen zu einer Korrektur des urspriinglichen Berufswunsches
fuhren.

Teilzeit wird erleichtert, die Mindestdauer der MaBnahme re-
duziert und junge Menschen, deren Ausbildungsverhiltnis beim
selben Arbeitgeber vorzeitig gelost wurde, kénnen erneut ge-
fordert werden. Weitere Infos

» www.bundestag.de: Suche: ,,Aus- und Weiterbildungs-
forderung*

Ratgeber zur Grundsicherung: Der Bundesverband fiir kor-
per- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. stellt neu einen
umfassend (iberarbeiteten Ratgeber zur Grundsicherung als
Download oder gedruckt zur Verfiigung. Er beriicksichtigt die
Anderungen zum |. Januar 2023 aufgrund des Biirgergeld-Ge-
setzes: » www.bvkm.de



Im nachsten Heft:

Auf zu neuen Ufern

Diese Ausgabe ist die letzte des gewohnten Elternseiten-
Redaktionsteams. Unser geschitzter Kollege Franz Stefan
beginnt ,,altersgerecht” seinen neuen Lebensabschnitt. Er
wird dies sicher mit genauso viel MuBe und Freude tun,
so wie wir ihn aus unserer gemeinsamen Zusammenar-
beit kennen. Seine systemische Sicht auf die Dinge und
seine umfangreiche Erfahrung in der Familienarbeit waren
inspirierend. Es war eine groB3e Freude mit ihm im Team
zu arbeiten. Danke Franz!

Lassen Sie sich im nachsten Muskelreport von unserer neu
zusammengesetzten Redaktionscrew Uberraschen!

Ihr Redaktionsteam der Elternseiten

Hilfsmittel

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

T 07665 9447-30

o
o
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Fahrradfahren trotz / mit Muskelerkrankung -

ein Erfahrungsbericht

Bedienhebel (Remote)

Seit fiinf Jahren hat mich die MFM ziemlich im Griff. Gehen
macht keinen so rechten Spaf3, Bewegung verschaffe ich mir mit
Fahrradfahren. Da ich nicht mehr mit einem ,,Herren-Biobike*
klarkomme, musste was anderes her. Yon meinem verstorbenen
Schwiegervater habe ich ein E-Bike mit Tiefeinstieg tibernom-
men. Sehr schnell zeigte sich, dass das nicht das Nonplusultra
war. Riicktrittbremse, Frontmotor, wenig Unterstiitzung. Also
nachster Versuch: ich habe das E-Bike meines Bruders bekom-
men. Flyer mit 26-Rahmen, Panasonic-Motor und Freilauf. Der
Einstieg war ok, Freilauf auch. Allerdings zum Fahren war die
Motor-Unterstiitzung zu schlecht und der Rahmen fiir langere
Strecken zu klein und dadurch kein optimaler Sitz méglich.

Derzeit lauft der nachste Versuch: E-Bike mit Bosch Mittelmotor,
Tiefeinstieg, Freilauf und eine nachtriglich eingebaute absenk-
bare Sattelstiitze. Endlich habe ich eine gute Motor-Unterstiit-
zung. Das kommt dem optimalen Fahrrad schon nahe, aller-

Abgesenkte Sattelstiitze

Herausgefahrene Sattelstiitze.

dings habe ich bei dem Fahrrad fiir mich die verkehrte Schaltung
(5-Gang Nexus) gewihlt. Zwischen dem 3. und 4. Gang ist eine
zu grof3e Liicke.

Fazit: Fir mich ist der absolute Kick die absenkbare Sattelstiitze.
Diese méchte ich inzwischen nicht mehr missen. Es gibt sie als
Nachristset aus dem Mountainbike-Bereich, bei mir tiber den
Fahrradhindler bestellt und montiert. Diese Sattelstiitze ist ein
absoluter Sicherheitsgewinn, da man vor dem Anhalten mit der
Bedienung am Lenker einfach den Sattel herunterfahrt und mit
beiden FiiBen auf dem Boden steht. Durch die starke Motorun-
terstlitzung des E-Bikes kann man wirklich auch im Sitzen auf
dem tief gestellten Sattel anfahren und kommt in Bewegung.
Dann kann ich lber das Abstiitzen auf den Pedalen den Sattel
entlasten und folgend iiber den Bedienhebel am Lenker den Sat-
tel in die fiir mich optimale Fahrposition hochstellen.

Steffen Hipp, Burgdorf,
jeannie.higer@outlook.de
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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-
Ubernahmeverfahren ist zu umstindlich
oder es handelt sich um eine Kleinigkeit,
die vermeintlich sonst niemand braucht.
Die Beweggriinde fir die Erfindung eige-
ner Hilfen kénnen recht unterschiedlich
sein. Fest steht aber, dass es zahlreiche ori-
ginelle und nitzliche Ideen fiir Hilfsmittel
gibt, die wir einem breiteren Interessenten-
kreis zuganglich machen méchten.

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

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

Wichtiger Hinweis zum Datenschutz:

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

takt mit uns auf.

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

Die hier beschriebenen Hilfsmittel sind fiir den eigenen, individuellen Bedarf hergestelite Eigenkonstruktionen findiger und technisch versierter Menschen.
Sie sind nicht TUV-gepriift und tragen keinerlei Giite- oder Sicherheitssiegel. Die DGM (ibernimmt keinerlei Garantie fiir die Funktionstiichtigkeit oder Wirk-
samkeit der Hilfsmittel und natiirlich auch keinerlei Gewihrleistung oder sonstige Haftung im Schadensfall!

Fortbildungen / Seminare

DGM THERAPIEWISSEN ,,MEIN FALL"

Online-Fallseminar des Arbeitskreises Physiotherapie,
Logopédie und Ergotherapie der DGM

Logopadie bei Amyotropher

Inhalte der Fortbildung

Lateralsklerose (ALS)

Gemeinsam beobachten, analysieren, diskutieren, einordnen
und Behandlungsplane entwerfen, fachliche Sicherheit bekom-
men — im Rahmen einer kollegialen Fallberatung in kleinem Kreis

Donnerstag, 26. Oktober 2023

18 bis 19.30 Uhr (maximal 20 Teilnehmende) widmen wir uns lhrer Fragestellung
und besprechen konkrete Fille aus der Praxis. Dazu tragen wir
Referent: Ergebnisse aus aktuellen Studien und Leitlinien zusammen und

prifen diese auf die Relevanz und Machbarkeit im jeweiligen
Praxisalltag. Wir freuen uns auf den fachlichen Austausch — las-
sen Sie uns gemeinsam die Versorgung der Patientinnen und Pa-
tienten mit ALS gestalten und verbessern!

Cordula Winterholler
Linguistin (M. A.) und Logopédin, Bamberg

Zielgruppe:
Logopadinnen und Logopaden
Anmeldung und Falleinreichung

Sie haben einen Fall fiir die kollegiale Fallbesprechung?
Melden Sie sich bei der Bundesgeschiftsstelle der DGM fiir
das Seminar an. Nach Erhalt der Anmeldebestitigung sen-
den Sie lhren Fall bitte bis zum 19. Oktober 2023 formlos an
inffo@dgm.org, Betreff: Falleinreichung Logopadie ALS

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

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

40 Euro fiir Nichtmitglieder

* Sie haben aktuell keinen Fall, méchten aber einen Wissens-
austausch? Dann melden Sie sich ebenfalls gern bei der Bun-
Informationen und Anmeldeunterlagen bei desgeschiftsstelle der DGM fiir das Seminar an.
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

Bundesgeschiftsstelle
Im Moos 4, 79112 Freiburg Die Zugangsdaten fiir die Online-Meetings erhalten Sie
T 07665 94470, info@dgm.org rechtzeitig vor Beginn der Veranstaltungen per E-Mail.

www.dgm.org [ ]

Technik
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Fortbildungen / Seminare

DGM THERAPIEWISSEN KOMPAKT

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

Therapie der Amyotrophen Lateralsklero-
se (ALS) - Medizinische Grundlagen und

Anforderungen an die multidiszipliniare
palliative Versorgung

Phsiophysiotherapie bei Amyotropher
Lateralsklerose (ALS)

Donnerstag, 12. Oktober 2023
18 bis 19.30 Uhr

Referent:

Dr. Carsten Schroéter

Chefarzt der Neurologischen Abteilung der
Klinik Hohe MeiBner, Bad Sooden-Allendorf

Zielgruppe:

* Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten
* Logopadinnen und Logopaden

* Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten

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

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

40 Euro fir Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

Zu den wichtigsten Manahmen der symptomatischen Behand-
lung der ALS zidhlen Physiotherapie, Logopadie und Ergothe-
rapie. Die Komplexitdt und Vielschichtigkeit des individuellen
Krankheitsverlaufs erfordert ein breites Spektrum an Fachwis-
sen und eine fundierte Auseinandersetzung mit den Krankheits-
prozessen. Interdisziplinire Zusammenarbeit der beteiligten
Fachkrafte hinsichtlich der Therapieziele und Behandlungs-
schwerpunkte ist die Basis fiir eine qualitativ effektive Therapie
in einem palliativen Kontext. In diesem Seminar erhalten Sie ei-
nen Uberblick {iber medizinische Grundlagen und die Behand-
lung der ALS. Anforderungen an die multidisziplindre palliative
Versorgung bei ALS werden vorgestellt. Fiir das Online-Seminar
wird ein Fortbildungspunkt vergeben.

Dienstag, 14. November 2023
18 bis 19.30 Uhr

Referentin:

Birgit Zang

Physiotherapeutin, DGM Landesverband Bayern
am Neuromuskuldren Zentrum Miinchen

Zielgruppe:

e Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten
* Logopadinnen und Logopaden

* Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten

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

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

40 Euro fir Nichtmitglieder

Inhalte der Fortbildung

Je nach individuellem Krankheitsverlauf andern sich Charak-
ter und Inhalte der Physiotherapie bei ALS. Um Patienten bei
der Bewailtigung der Krankheitsfolgen und der Erhaltung ihrer
Alltagskompetenzen zu unterstiitzen, miissen funktionelle Be-
handlungsmethoden kombiniert werden. Ein Zuviel an Training
kann eine Verschlechterung der Funktion nach sich ziehen. In
diesem Seminar wird gezeigt, wie Behandlungsziele gemeinsam
mit Patienten entwickelt, in regelmaBigen Abstianden auf ihre
Realisierbarkeit und Wichtigkeit hin tiberpriift und flexibel ange-
passt werden. Anhand von Videos werden Patienten und phy-
siotherapeutische Behandlungansitze exemplarisch vorgestellt.
Zusitzlich wird auf die Hilfsmittelversorgung eingegangen. Fiir
das Online-Seminar wird ein Fortbildungspunkt vergeben.

Informationen und Anmeldeunterlagen bei
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)
Bundesgeschiftsstelle

Im Moos 4, 79112 Freiburg

T 07665 94470, info@dgm.org

www.dgm.org

Technik
Die Zugangsdaten fiir die Online-Meetings erhalten Sie
rechtzeitig vor Beginn der Veranstaltungen per E-Mail.
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Fortbildungen / Seminare

Fortbildungsveranstaltung fir Physiotherapeuten

Physiotherapie bei Kindern und Jugend-

lichen mit neuromuskularen Erkrankungen

|. bis 2. Dezember 2023
Freitag, 9 bis 18 Uhr
Samstag, 8.30 bis |7 Uhr

Universitatsklinikum Essen
Hufelandstr. 55
45147 Essen

Referierende:

Barbara Andres

Physiotherapeutin, SPZ Bereich Neuropidiatrie,
Klinik fir Kinderheilkunde Universititsklinikum Essen

Prof. Dr. Ulrike Schara-Schmidt

Ltd. Arztin Kinderneurologie, Klinik fiir Kinderheilkunde

Universitatsklinikum Essen

Dr. med. Anna-Kathrin Hell
Leiterin des Schwerpunktes Kinderorthopadie
Universitatsklinikum Goéttingen

Zielgruppe:
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten

Teilnahmegebiihr (inkl. Snacks und Getranke):

I35 Euro fir DGM-Mitglieder

160 Euro fiir Mitglieder des Deutschen
Physiotherapieverbandes (ZVK)

205 Euro fir Nichtmitglieder

Anmeldeschluss:
8. November 2023

Anmeldeunterlagen finden Sie auf
www.dgm.org/fortbildungen-fuer-fachpersonen.

Sie kénnen auch gerne angefordert werden 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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Im Rahmen einer Qualifizierungsreihe fiir Physiotherapeuten
bieten die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. und der
Deutsche Verband fiir Physiotherapie (ZVK) Fortbildungen fur
die Behandlung von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
neuromuskuldren Erkrankungen an.

Diese Fortbildung entspricht der Rahmenempfehlung zur Fort-
bildungspunktevergabe der Spitzenverbiande der Krankenkassen
und der Bundesarbeitsgemeinschaft der Heilmittelverbande.
Die Anerkennungsfahigkeit ist gegeben, soweit die Rahmenver-
trage auf Landesebene mit den Krankenkassen es vorsehen. Die
Fortbildung umfasst 18 UE/FP.

Inhalte der Fortbildung

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

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

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

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

dikamentosen Therapieméglichkeiten.
|
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Von passenden Zielen und neu entstehenden Visionen

Es war fiir mich wie ein Donnerschlag, als ich damals im Jahre
2008 von einem Neurologen gesagt bekam, dass ich mit 100
prozentiger Sicherheit an einer vermutlich vererbten Muske-
lerkrankung erkrankt sei. Bis zur endgiiltigen Diagnose vergin-
gen weitere 14 Jahre, dann wusste ich endlich, dass ich an Ein-
schlusskoérperchenmyopathie erkrankt bin. Zuvor musste ich
schon meinen vielgeliebten Job als Lehrer aufgeben, konnte
allerdings bis Ende September 2017 bei der Senatsverwaltung
fir Bildung, Jugend und Wissenschaft arbeiten.

Bereits nach der Erstdiagnose begann ich dariiber nachzuden-
ken, was ich in Zukunft mir als Ziele setzen wollte, die ich auch
erfiillen kénnte. An meiner urspriinglichen Vision, im Alter die
Leichtathletik wieder aufzugreifen, um in Sprint- und Sprungdis-
ziplinen und eventuell im KugelstoBen an Seniorenwettkampfen
wie z. B. Landesmeisterschaften teilzunehmen, konnte ich nicht
ankniipfen.

Eine andere Wunschvorstellung bestand darin, dass ich zusam-
men mit meiner Frau Sonia Stidamerika wie die Einheimischen
per Bus bereisen wollte. Auch dieser Wunsch wird jetzt nicht
mehr umsetzbar sein, weil dieser Weg fiir mich inzwischen als
zu unbequem und nicht mehr durchfiihrbar erscheint.

Also wendete ich mich dem Schreiben zu, das ich frither bereits
tber kurze Texte und Gedichte benutzt hatte, um meine Ge-
danken und Gefiihle auszudriicken. Auch wenn ich beim Schrei-
ben inzwischen am Computer mitunter meine Finger nicht so
recht unter Kontrolle bringen kann, kann ich an diesem Gerit
arbeiten, manchmal schneller, manchmal langsamer. Immerhin
geht es voran und da ich genligend Ausdauer habe, gelingt mir
zurzeit jedes Vorhaben immer noch. Einen Nachfolgeband von
"Aufbruch aus Imifrich", der in diesem Monat beim novumver-
lag herausgegeben wird, habe ich bereits fertiggestellt, dariiber
hinaus noch einen Gesellschaftsroman namens "Wert oder nicht
wert" und einen Jugendroman mit dem Titel "Wer ist mein bio-
logischer Vater?". Alle drei Romane kénnen ebenfalls veroffentli-
cht werden und befinden sich bereits in den "Startléchern".

Ich kann schon sagen, dass ich tber das Schreiben wieder mehr
Mut zum Leben entwickeln konnte und mich somit iiber jeden
neuen Tag von Neuem freue sowie neuen Romangeschichten
neugierig entgegengehe.

Riidiger Schlagowski

#ZusammenUnschlagbar — #TogetherUnbeatable

Vom 17. bis 25. Juni 2023 fanden in Berlin die Special Olympics World Games statt. Dies ist die groBte weltweite

Sportbewegung fiir Menschen mit einer geistigen Behinderung und Mehrfachbehinderung. Es nahmen insge-
samt ca. 7000 Athleten und Athletinnen aus 194 Landern teil.

Von der DGM waren Dorte Lotze (Freiburg) sowie Michael Pietschker (Berlin) als Volunteer dabei.

Special Olympics World Games — ich war dabeil

Als ich davon hérte, dass auch ich mit einer korperlichen Beein-
trachtigung als Volunteer mithelfen kénnte, habe ich mich zu-
sammen mit Freunden meines FuBballklubs angemeldet. Nach
einer Schulung und erfolgreicher Priifung stand meiner Teilnah-
me nichts mehr im Wege. Ich wurde als Ceremonies Volunteer
fiir die Eroffnungsfeier eingeteilt. Nun hab ich mich gefragt, was
kann da meine Aufgabe sein? Das Laufen fallt mir seit letzter
Zeit deutlich schwerer und Tragen ist auch nicht mehr so meins.
Bei den folgenden Meetings, Treffen und der Generalprobe im
Olympiastadion lernte ich immer mehr Abliaufe kennen und
meine anfanglichen Bedenken verflogen. Trotz meiner Bewe-
gungseinschrankung auch aufgrund meines Rollators, gab es ge-
nug fiir mich zu tun. Wir bildeten sogenannte TandemTeams.

Dadurch war ich als Volunteer nie auf mich allein gestellt. So
war ich bei allen Tétigkeiten nicht nur dabei, sondern auf Au-
genhohe.

Bei der Eroffnungsfeier begriiBten wir zunichst die Athleten
und Athletinnen und deren Betreuerstab hinter dem Stadion auf
dem groBen Maifeld. Wir begleiteten sie zu ihren Aufenthaltsbe-
reichen und versorgten sie mit Getranken. AnschlieBend mach-
ten wir Volunteers uns auf den Weg in das Stadioninnere. Also
da wo sonst nur die Sporttreibenden hindiirfen.

Das Stadion ist riesig und um dorthin zu gelangen, musste ich
mit zwei verschiedenen Fahrstiihlen fahren. Im Stadion war ich
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als ,Seater” (Sitzeinteiler) eingesetzt. Mein Platz war direkt an
der Laufbahn und beim Einmarsch der Nationen durch das Ma-
rathontor haben wir die aktiv Teilnehmenden zu ihren Sitzplat-
zen gefilhrt. Zudem war ich wéhrend der Veranstaltung erster
Ansprechpartner/Wegweiser fiir den Betreuerstab und allen
Aktiven. Aufgrund der Lautstdrke und vielen Anwesenden war
dies mitunter nicht einfach. SchlieBlich dauerte die gesamte Er-
offnung ca. 3,5 Stunden. Da wurde dann schon die eine oder
andere Tanzeinlage, Polonaise und Akrobatikeinlage von den
faszinierten Athleten und Athletinnen zwischen den Sitzreihen

vorgefiihrt. Es hielt einfach keinen die ganze Zeit auf den Sitzen
und die Stimmung war grofBartig. Der Hohepunkt des Abends
war der Einlauf der Fackelldufer und die Entziindung der Olym-
pischen Flamme. So viel Freude und Gliickseligkeit in den Augen
der Teilnehmenden kann ich nicht beschreiben. Diese Momente
waren einfach schon sehr bewegend und ich bin gliicklich dort
dabei gewesen zu sein.

Michael Pietschker

Freiburg begrif3t algerische Athleten und suchte Unterstitzung

Inklusives Projekt sucht Engagierte. So stand es im Freiburger
»~Amtsblittle“. Von dieser Art Olympischen Spielen hatte ich
noch nicht gehért. Die Special Olympics World Games sind eine
weltweite Sportveranstaltung fiir Menschen mit geistiger und
Mehrfachbehinderung. Zum ersten Mal werden sie in Deutsch-
land ausgetragen, in Berlin. Uber 200 Delegationen nehmen teil.
Im Vorfeld der Spiele werden die Delegationen im sogenannten
Host-Town-Projekt in ganz Deutschland in Stiadten und Landkrei-
sen, die sich dafiir beworben haben, begriiit. So werden viel-
faltige Begegnungsmoglichkeiten geschaffen. Freiburg empfing
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die algerische Delegation mit iiber 40 Teilnehmenden: Athleten,
Trainer, Funktionire. Die Stadt hatte ein Programm zusammen-
gestellt und suchte nun Begleiter. Das klang spannend fiir mich
und mit einigen anderen bunt gemischten ,Freiwilligen* gab es
im Rathaus eine Informationsveranstaltung zum geplanten Auf-
enthalt der Delegation vom | |. bis zum [5. Juni.

Abends angekommen in Freiburg wurde gestartet mit der Begrii-
Bung im ,,GreenCity-Hotel* im Stadtteil Vauban. Erleichterung
von meiner Seite, weil fast alle Besucher franzdsisch sprechen



und wir uns so gut verstiandigen kénnen. Man hat nicht den Ein-
druck, dass alle schon seit den frithen Morgenstunden unterwegs
sind. Trubelig, frohlich und neugierig geht es nach dem Einche-
cken zum Abendessen.

Fir mein Ehrenamt hat mich mein Arbeitgeber fiir drei Tage
freigestellt. Am nachsten Tag darf ich die Delegation nach Him-
melreich (Schwarzwald) in die Akademie Hofgut Himmelreich
begleiten. Die Akademie setzt sich fiir Inklusion ein. Wir erhalten
eine Fihrung und werden, wie auch bei den folgenden Aktivi-
taten, von arabischen Dolmetschenden begleitet. Wir nutzen im-
mer die 6ffentlichen Verkehrsmittel. Bus, StraBenbahn und Zug.
Alle Athleten sind FuBginger. Trotzdem ist es eine Herausforde-
rung mit tiber 40 Personen gleichzeitig ein- und auszusteigen und
niemanden zu verlieren. Es hat immer geklappt. Wir werden oft
von Biirgern angesprochen und es entstehen fiir alle interessante
Gesprache. Am Dienstag treffen wir uns am Rathaus und erhal-
ten eine inklusive Stadtfiihrung. Es ist heiB, aber die Geduld und
Disziplin der Teilnehmer scheint grenzenlos. Athleten eben! Im
Anschluss besuchen wir im Rathaus die Sitzung des Behinderten-
beirats von Freiburg. Es werden Fragen gestellt und beantwor-
tet. Wie ist das in Algerien, wie ist das in Deutschland ...?

Das Highlight fiir mich kam am Mittwoch mit dem Besuch des
SC-Stadion. In zwei Gruppen aufgeteilt wurden wir durchs gan-
ze Stadion geleitet. AuBer natiirlich den heiligen Rasen betreten,

Berichte

Informationen

durften wir in den VIP-Bereich, in die Kabinen und Probesitzen
auf den Trainersesseln. Und dann wurde lautstark schon mal das
Jubeln fiir Berlin geprobt.

Den Abschluss bildete eine Party am Abend im Haus des Lebens
im Stadtteil Haslach. Wer wollte konnte tanzen, Tischtennis oder
FuBball spielen, die Kontakte weiter vertiefen. Dann heift es Ab-
schied nehmen. Am Donnerstag friih fahrt der Bus nach Berlin.
Dort werden sie antreten in den Disziplinen: Beach Volleyball,
Fahrradfahren, FuBball und Gewichtheben. Ich werde nicht mit-
fahren, ich gehe wieder an den Schreibtisch.

Am Samstag ist die Eréffnungsfeier in Berlin. Klar sitze ich vor
dem Fernseher und bin ganz aufgeregt und emotional als ,,mei-
ne* Algerier ins Olympia-Stadion einlaufen. Was sie da noch nicht
wissen: sie werden insgesamt vier Medaillen gewinnen!

Es war eine sehr wertvolle Erfahrung. Und was mir auch bleibt,
ist der Kontakt zu anderen ,,Freiwilligen“, z.B. zu Zakarya aus
Algerien. Er studierte in der Ukraine und musste wegen des
Krieges nach Freiburg fliichten. Hier mochte er weiterstudieren.
Und bis er zugelassen wird und sein Deutsch gut genug ist, enga-
giert er sich ehrenamtlich.

Dorte Lotze

G-BA regelt Verordnung von medizinischem Cannabis

bei schweren Erkrankungen

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat die Detailre-
gelungen fiir die arztlichen Verordnung von medizinischem
Cannabis als Leistung der gesetzlichen Krankenversicherung
beschlossen. Der G-BA will die Patientenversorgung mit die-
ser zusdtzlichen Therapieoption bei schweren Erkrankungen im
Bedarfsfall damit sicherstellen. Die Regelungen im § 31 Absatz
6 SGB V sind ein fachlich ausgewogener und in der Versorgung-
spraxis gangbarer Weg, um eine gute und rechtssichere Ver-
sorgung von Patientinnen und Patienten mit einer schwerwie-
genden Erkrankung sicherzustellen.

Der G-BA hatte zwischen dem Bestreben, schwerkranken
Menschen mit einer zusatzlichen Therapieoption zu helfen, und
der notwendigen Arzneimitteltherapiesicherheit abzuwagen,
denn die betroffenen Cannabisprodukte sind zum Teil nicht als
Arzneimittel zugelassen und dementsprechend auch in keinem
Zulassungsverfahren auf Sicherheit, Wirksamkeit und Qualitat
gepriift worden.

Im Einzelnen gilt Folgendes:

I. Nur die Erstverordnung von Cannabis sowie ein grundle-
gender Therapiewechsel bediirfen der Genehmigung durch
die Krankenkassen. Folgeverordnungen, Dosisanpassungen

oder der Wechsel zu anderen getrockneten Bliiten oder zu
anderen Extrakten in standardisierter Form bediirfen keiner
erneuten Genehmigung. Sofern eine Genehmigung fiir eine
Therapie mit Cannabis bereits vor Inkrafttreten der neuen
Regelungen des G-BA erteilt worden ist, gilt diese auch wei-
terhin.

2. Die Erstgenehmigung darf von den Krankenkassen nur in be-
griindeten Ausnahmefllen versagt werden.

3. Cannabis-Verordnungen im Rahmen der Spezialisierten Am-
bulanten Palliativversorgung (SAPV) bediirfen grundsitzlich
keiner Genehmigung.

4. Im Rahmen der Allgemeinen Ambulanten Palliativversorgung
(AAPV) oder bei Beginn einer Cannabistherapie bereits wih-
rend einer stationaren Behandlung besteht zwar eine Geneh-
migungspflicht, die Priffrist der Krankenkassen betragt hier
aber nur drei Tage.

5. Es gibt keinen Facharztvorbehalt fiir die Verordnung von me-
dizinischem Cannabis, das heiBt alle Arztinnen und Arzte sind
verordnungsbefugt. Dies ist vor allem fiir die Versorgung von
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Patientinnen und Patienten in der AAPV und der SAPV von
erheblicher Bedeutung, weil hier Allgemeinmediziner groB3e
Teile der Patientenversorgung sicherstellen.

Informationen

Siehe auch: ,,Arzneimittel-Richtlinie des G-BA (ber die Verord-
nung von Arzneimitteln in der vertragsarztlichen Versorgung*
(Arzneimittel-Richtlinie/AM-RL) §§ 4a, 44 und 46 (Cannabisarz-
neimittel).

Der Beschluss wurde am 29. Juni 2023 im Bundesanzeiger ver-
offentlicht.
|

Heilmittel, hdusliche Krankenpflege und Reha -
Verordnung auch per Videosprechstunde

Videosprechstunden und gelockerte berufsrechtliche Vorgaben
zur Fernbehandlung von Versicherten gewinnen zunehmend
an Relevanz. Dem damit einhergehenden Regelungsbedarf hat
der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) Rechnung getragen.
Bereits geregelt ist die Feststellung von Arbeitsunfihigkeit per
Videosprechstunde. Der Beschluss wurde am | |. April 2023 im
Bundesanzeiger verdffentlicht.

Heilmittel, hdusliche Krankenpflege und Leistungen zur medizi-
nischen Rehabilitation kénnen zukdiinftig auch per Videosprech-
stunde verordnet werden. Der G-BA hat in seinen Richtlinien
konkretisiert, unter welchen Voraussetzungen das moglich ist.
So muss es sich bei Heilmitteln beziehungsweise hauslicher
Krankenpflege um sogenannte weitere Verordnungen bezie-
hungsweise Folgeverordnungen handeln, nicht um eine erstma-
lige Verordnung.

* Die jeweiligen medizinischen Verordnungsvoraussetzungen,
etwa die verordnungsrelevante Diagnose, miissen bereits
durch eine unmittelbare personliche Untersuchung festge-
stellt worden sein.

* Die medizinischen Voraussetzungen fiir einen Leistungsan-
spruch miissen per Videosprechstunde sicher beurteilt wer-

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 Hereditdre motorisch-sensorische Neuropathie

LGMD Gliedergiirteldystrophie

Lv Landesverband der DGM
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Abkirzungsverzeichnis

den konnen. Bestehen Zweifel, ist nochmals eine unmittel-
bare korperliche Untersuchung notwendig.

* Die Erstverordnung von Heilmitteln und hauslicher Kran-
kenpflege per Videosprechstunde ist generell nicht méglich.
Diese Einschrankung gilt nicht bei der Verordnung einer me-
dizinischen Rehabilitation.

e Sind alle verordnungsrelevanten Informationen bekannt,
koénnen weitere Verordnungen ausnahmsweise auch nach
Telefonkontakt ausgestellt werden.

* Ein Anspruch auf eine Verordnung ohne unmittelbaren per-
sonlichen Kontakt besteht nicht.

Beschliisse der Verordnungen im Rahmen der Fern-
behandlung
* Heilmittel-Richtlinie:

www.g-ba.de/beschluesse/5834

* Hausliche Krankenpflege-Richtlinie:
www.g-ba.de/beschluesse/5835

* Rehabilitations-Richtlinie:
www.g-ba.de/beschluesse/5836 m

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 Neuromuskuldres Zentrum

UN-BRK Ubereinkommen der Vereinten Nationen

tiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen
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360° Leben

Die Swiss-Viva-Familie

NS

Viva Grand S

Egal ob wendiger Mittelmotor, komfortable Einzelradaufhangung oder
clevere Stehfunktion: die Swiss Viva Familie bietet das, was Deinen Alltag
selbstbestimmter macht. Individuelle Anpassungen und auRergewdhn-
liche Qualitat macht einen Swiss Viva zum idealen Begleiter - drinnen
) ) : ) S 5 . ' * KOMPAKTE AUSSENMASSE
wie drauBen, bei der Arbeit oder in der Freizeit. Daflir legen wir uns ins e UBERALL MOBIL - DRINNEN UND DRAUSSEN
Zeug: Denn langjahrige Erfahrung, clevere Losungen und internationaler e MODULAR UND INDIVIDUELL ANGEPASST
Support haben ein Ziel: 360° Leben. Lass uns reden. * KOMFORTABEL - ERGONOMISCHES DESIGN

Swiss

Viva Junior Swiss )
Viva Plus Swiss ’
Viva Grand M suiss
fvaGran Viva Grand

Swiss

Viva Junior S




