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CMT Fachtag: Wie finde ich gute Versorgung?

Gudrun Reeskau, Sozialberatung BGS
21.06.2025



Auf der Suche nach guter Versorgung
Uberblick:

= Kontaktpersonen und Angebote der DGM
" Neuromuskulare Zentren + Patientenlosten
" Neuromuskulare Spezialisierung der Physiotherapeuten
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Erste Ansprechpartner

e Hausarzte und Neurologen Diagnostik und Behandlung, Weiterleitung

Neuromuskulare Zentren
e 370 DGM Kontaktpersonen: Beratung, Treffen, Austausch
e DGM-Diagnosegruppen: krankheitsspezifische Beratung und Austausch

e Beratung und Hilfestellung durch das Beratungsteam der BGS fir sozialrechtliche

und psychosoziale Fragen
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I:‘ Ansprechperson finden |

* regional

* diagnosespezifisch
* Eltern

* Junge DGM
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Beratung & Unterstiitzung

Uberblick Sozialberatung Hilfsmittelberatung
Barrierefreies Wohnen DGM-Patientenlotse Fortbildungen fiir Fachpersonen
Familien & Eltern jung & muskelkrank
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www.dgm.org

@ Alle News in der DGM

Veranstaltungen und Termine

1. ALS-Konferenz Deutschlands 20.06.2025 00:00 Uhr
bis 21.06.2025 00:00 Uhr -
38446 Wolfsburg

Online-Forum GrowDMD: 25062025 17-:00 Uhr
Erwachsemwerden mit online -
Muskelerkrankung

Deutschlandweiter digitaler 15.072025 10:30 Uhr
Elternaustausch - Eltern starken online

Physiotherapie bei Erwachsenen 18072025 09:00 Uhr

mit neuromuskuldren bis 19.07.2025 17:00 Uhr -
Erkrankungen 83075 Bad Feilnbach
Deutschlandweiter digitaler 16.09.2025 19:30 Uhr

Elternaustausch - Eltern starken online

DiaM THERAPIEWISSEN 07.10.2025 12:00 Uhr
KOMPAKT am 07.10.2025: online

Therapie der ALS - Medizinische

Grundlagen und Anforderungen

an die multidisziplinire

palliative Versorgung

& alle Termine in der DGM g«/ D G M

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Folie 4 Erste Ansprechpartner und Kontaktpersonen der DGM



http://www.dgm.org/

Angebote der
Bundesgeschaftsstelle in Freiburg

Geschaftsflihrung

Beratungsteam

Offentlichkeitsarbeit/Fundraising

Verwaltung

Poststelle



Beratungsteam

Antje Faatz, Leitung Soziales

Sozialberatung Hilfsmittelberatung

)
\ S /
o 4

Gudrun Reeskau Sonja Hartwein Leonie Glockler Katarina Lissek  Sybille Metzger

Wpem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.



Probewohnen / personliche Beratung

barrierefreie Wohnlésungen und
Hilfsmittel erproben

personliche Hilfsmittel-Beratung vor Ort
(nach Absprache)

Mindestaufenthalt: 2 Nachte

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.



DGM Informationen: neuromuskulsre zentren
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Beratung zu

Sozialberatung

Reha

Pflege
Schwerbehindertenausweis
Arzt/Therapeut
Beruf/EM-Rente

Heilmittel

Umgang mit der Erkrankung
Vorsorge

Erkrankungsbilder, ...

Hilfsmittelberatung

Hilfsmittelversorgung
Barrierefrei (Um)Bauen

KfZ




DGM Angebote fir Eltern
Kindern und Jugendliche

Eltern starken

PRAXIS-INFO

Familien & Eltern
eines Kindes mit neuro-
muskuldrer Erkrankung

Junge DGM Angebote fur Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene
Treffen, Veranstaltungen, online
Austausch

Angebote in den Landesverbanden
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Infodienst online und Druckform

«—Hauptmenti

Mitgliederbereich

(berblick DGM e.V. Muskelreport
Infodienst Hilfsmittel Marke Eigenbau Adresslisten Physio, Ergo, Logo
Informationen aus DGM Song "Miteinander

ranstaltungen & Selbsthestimmt"

v Geprifte Fachinformationen
v Informationen fiir muskelkranke Menschen und Versorger

v verstandliche Sprache + gute Lesbarkeit komplexer rechtlicher
Sachverhalte

v Hinweise auf umfassende und verlassliche Informationen im
Internet
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Patientenlotsen

e Pilotprojekt ,DGM Patientenlotse” derzeit seit 2020 an 5 NMZ, 3 weitere

Standorte folgen demnachst
e Aufgaben der Patientenlotsinnen:
o Ansprechpartner und Koordinatoren innerhalb der Zentren

o Organisation interdisziplinarer Konsultationen

o Steuerung der Versorgungspfade




Patientenlotsen

Gewinn fiir Patienten:

* Persdnlich erreichbare Ansprechpartner am NMZ
* Verkirzung der Wartezeiten
* Vorbereitung von fachlibergreifenden Fragen

* Reduzierung des Aufwands fur Patienten fur interdisziplinare
Konsultationen

* Individuelle Unterstltzung des Patienten flr zuverlassige
dauerhafte Umsetzung der Therapie

Wpem
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2. Patientenlotsen

Gewinn fiir Neuromuskulare Zentren

* Patienten kommen vorbereitet in die Sprechstunde
* Aktive Fachgruppenvernetzung
* Klarung sozialer und administrativer Fragen

* Unterstutzung von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin
(Transition)

Wpem
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NMZ

ottingen

Essen

2 Lotsinnen in Libeck

Rudersdorf

Leipzig

demnachst:
Bochum
Hannover
Ulm

Die Deutsche Gesellschaft

fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

Ist mit Uber 9300 Mitglledern die grite und
Siteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit
neuromuskuldren Erkrankungen In Deutschiand.

PATIENTENLOTSE

im Neuromuskuldren Zentrum (NMZ)
der Universitatsmedizin Gottingen

Ihre Anllegen:

» Forschung férdem

= Betroffene und Angehdrige Informleren
und beraten

« gesundheitspoliitische Interessen vertreten

= Selbstbestimmung und Tellhabe verwirkiichen

= Gesundheltskompetenz und Selbsthiife
unterstiitzen.

Die DGM Ist durch regionale ehrenamtlich gefiihr-
te Landesverbdnde fidchendeckend aufgestelit.
AuBerdem verireten die krankheltsspezifisch arbel-
tenden Oberregionalen Diagnosegruppen gezielt
die Selbsthiife bel einzeinen Muskelerkrankungen.
Sitz der Bundesgeschifisstelle ist Frelburg Im

Brelsgau.
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Im Moos 4 - 79112 Freiburg
TO07665 9447-0 - F07665 9447-20
info@dgm.org - www.dgm.org
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DGM Patientenlotsin am NMZ Gottingen, Sigrid Blitz
Zentren: sigrid.blitz@dgm.org T 0551 3962520

DGM Patientenlotsin am NMZ Nordrhein/Koln, Britta Ney
Standort Essen britta.ney@dgm.org T 0201 72382866

DGM Patientenlotsin am NMZ Schleswig-Holstein, Hanna Stiiber
Standort Lubeck lotse@nmzsh.org T 0451 50043414 23538 Lubeck

DGM Patientenlotsin am NMZ Schleswig-Holstein, Jenny Banach
Standort Lubeck lotse@nmzsh.org T 0451 50043414 23538 Lubeck

DGM Patientenlotsin am NMZ Brandenburg, Carola Tackmann
Immanuel Klinik Riidersdorf carola.tackmann@dgm.org T 033638 514039

DGM Patientenlotsin am NMZ Leipzig, Jennifer Rolack
jennifer.rolack@medizin.uni-leipzig.de T 0341 9724366

Wpem
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mailto:sigrid.blitz@dgm.org
tel:0551%203962520
mailto:britta.ney@dgm.org
tel:0201%2072382866
mailto:lotse@nmzsh.org
tel:0451%2050043414
mailto:lotse@nmzsh.org
tel:0451%2050043414
mailto:carola.tackmann@dgm.org
tel:033638%20514039
mailto:jennifer.rolack@medizin.uni-leipzig.de
tel:0341%209724366

Neuromuskulares Zentrum Lubeck:
Hanna Stiber — Jenny Banach Patientenlotsinnen seit dem
1. Oktober 2023

DGM Patientenlotsin am
NMZ Schleswig-Holstein
Standort Lubeck

lotse@nmzsh.org
T 0451 50043414
23538 Lubeck



DGM YouTube - Kanal:
channel=DeutscheGesellschaftfiirMuskelkrankee .V.DGM

Sigrid Blitz
DGM Patientenlotsin Neuromuskulares Zentrum
Universitatsmedizin Gottingen

= _‘ 4 P 001563
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NMZ Gottingen

utsche Geselischatt Tur Muskelkranke eV,
ublger-IdentNr: DE10ZZZ0000004 1596
slalBank

Ja, Ich will dle DGM
unterstitzen!

WN: DEB4 3702 0500 0007 7722 00

7 Vich spende elnmallg der DGM einen Betrag von Eura.

Die Deutsche Gesellschaft
flr Muskelkranke e.V. (DGM)
Ist mit rund 10.000 Mitglledern dle griBte und
) ich erkldre melnen Beltritt als Mitglied zur DGM als: dlteste Selbsthllifeorganisation fiir Menschen mit
O Betrotfene(r) / OAngehirlge(r) | OFérderer neuromuskuldren Erkrankungen In Deutschland.

{Mindestbeitrag: 50 Euro pro lahr)
D 1625 Jahrige(r) mit "Junge- Leute-Bonus™
(reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)
Kbrperschaft: Unternehmen oder Vereln

Thre Anllegen:
{Mindestbettrag: 200 Euro pro Jahr)

PATIENTENLOTSE

enen Ltz uften sz zn, HIMWEE: ED Gamm -
DATENSCHUTL: e (ot mwer den pespeihet S

im Neuromuskularen Zentrum (NMZ)
Schleswig-Holstein
» Forschung firdem
« Betroffene und Angehérige Informleren
und beraten
« gesundheltspoltische Interessen vertreten
T reEmEET % «+ Selbstbestimmung und Tellhabe verwirkiichen
i + Gesundheltskompetenz und Selbsthilfe
s 55 unterstlitzen.
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Tr Bentunpsoweke lberreglonalen Dlagnosegruppen gezleit dle Selbst-
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Sitz der Bundesgeschiftsstelle Ist Frelburg Im
Brelsgau.

Es et

renehmige zu melner Mitglledschaft dle

A
5
3
=]
thaft (bis 16. Geburtstag kostenfrel) flir: L5
ebirtaatim
I SERATE P, 30 7 Lebereahr ::
ebirtaatam
Uriterzchiift Kind, ab 7. Lebersjahr
- &
'DGM
vichte Ich gemne elnen Jdhriichen —
%h . Euro lelsten. ?uumche feul:chm
) iir Muskelkranke e. V.
eant - 0 "
O““;wo\?“‘“m —_ P t'/ O Uberwelsung
o M\\g\\e“"‘“::\(\)ﬂ i o Sieden LastecheMtezug wahlen 1m Moas 4 - 79112 Frelburg
o o %%
T g 10T gt i T 07665 9447-0 - F 07665 9447-20
‘“‘ﬁge;geg‘;“ s 16. G0 o " ] Info@dgm.org - www.dgm.org
- 23
Ot gens o U i GM o8 E
Y e I v | o Sartnerfin
— i Bty e
T e - i T R
e e _— 353 s -
— AR 55%
— T o Gat | cetsena® \
P o T REL e S o .
e G B = ;':.“ ‘usketsr®
ey o 2%z e
T T . e} el 20
- gpide®  BTR 9112 oadT
e et . mee"“e“‘gh i o “‘°°SA;;ZT—°' 76&;‘“‘3
D ot E, 2% 1665 2 w08
© peltPBT ol fe 100"
g o o er e by
e eiraB Y et e 233
o bt st 3 \we“mﬁmmum, W
e -
LA

filr Muskelkranke e. V.

YWpem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.




Neuromuskulare Zentren

DGM-Gutesiegel fir Neuromuskulare Zentren

Die von der DGM beschlossenen Qualitatskriterien fiir
2 0 2 4_ 2 6 Neuromuskuldre Zentren (NMZ) stellen die Basis fiir
die Vergabe des Glitesiegels dar.

N E U RO- Ziel ist, bundesweit einheitliche Standards fiir die

Diagnose, Behandlung und Versorgung von

LE
M U S K U LA R E S Patientinnen und Patienten mit neuromuskularen

Erkrankungen auf einem qualitativ anerkannten

Z E NT R U M Niveau zu prazisieren und damit sicher zu stellen. Die

Zertifizierung der NMZ erfolgt regelmaRig alle drei
Jahre.

Qualitatskriterien des DGM-Giitesiegels fiir NMZ

zertifiziert durch die
DGM | Deutsche Gesellschaft
fuir Muskelkranke e.V.

Wpem
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NMZ

Neuromuskulares
Zentrum Magdeburg
erfolgreich rezertifiziert

Verleihung des Giitesiegels durch die DGM: Netzwerker trafen sich am
11.11.2024 in der Klinik fiir Neurologie, Universitatsklinikum Magdeburg
A.0.R, Medizinische Fakultat, Otto-von-Guericke-Universitat Magdeburg /
Erfolgreicher individueller Heilversuch durch interdisziplinare
Zusammenarbeit bei Myasthenia gravis vorgestellt

Wpem
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Wie finde ich eine gute Physiotherapie?

Ypg
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Physiotherapie bei NME

. zentraler Bestandteil der Behandlung der CMT

- symptomatische Behandlungsmaoglichkeit

. Behandlungsziele: Aktivitat und Teilhabe am Leben zu ermdglichen

- Mobilitat, Kraft und Lebensqualitat moglichst lange zu erhalten
. Heilmittelverordnung durch einen Hausarzt oder eine Facharztin erforderlich

* sinnvoll, Therapeutinnen oder Therapeuten aufzusuchen, die auf dem Gebiet der Neuromuskularen

Erkrankungen erfahren und qualifiziert sind (Kontaktpersonen +Listen der DGM)

Wpem
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Physiotherapie — Malihahmen

 Erhalt der Beweglichkeit:
Vermeidung von Gelenkkontrakturen
Dehnung verkirzter Muskeln und Sehnen (v. a. Wadenmuskulatur, Fingerbeuger)
e Kraftigung der Muskulatur:
Starkung der erhaltenen Muskelgruppen, insbesondere der proximalen Muskeln
Schonendes Krafttraining, ohne Uberlastung
 Verbesserung der Koordination und Balance:
Propriozeptives (vorausahnendes)Training (z. B. mit Balancepads)
Sturzprophylaxe
* Forderung der Gehfahigkeit:
Gangschulung (inkl. Hilfsmitteltraining, z. B. mit Orthesen oder
Gehstltzen)Verbesserung des Abrollverhaltens
* Schmerzreduktion & Wohlbefinden:
Massagen, Elektrotherapie (TENS), Warmebehandlung
Atemubungen (bei Beteiligung der Atemmuskulatur)




Langfristiger Heilmittelbedarf bei CMTs 32 abs. 12 ses v

= CMT gelistet auf Diagnoseliste fir langfristigen Heilmittelbedarf
= Kein Antrags- und Genehmigungsverfahren bei der Krankenkasse erforderlich

= Verordnungen im Rahmen des langfristigen Heilmittelbedarfs unterliegen nicht

der Wirtschaftlichkeitsprifung des Arztes

= |nfodienst Kapitel 2.02 Heilmittel




DGM Arbeitskreis Physiotherapie
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Physiotherapie bei
Neuromuskularen

Erkrankungen

[ A IR
[ Behandlungsschwerpunkte ) {  Physiotherapie bekommen |
N

o
[ Hiffsmittelversorgung )

Physiotherapie - was ist das?

Bei neuromuskulren Erkrankungen handelt es sich in
den meisten Fallen um genetisch bedingte oder
ursachlich noch nicht gekldrte chronische Prozesse, die
1 einer fortschreitenden Muskelschwache und zu
dauerhaften, ebenfalls fortschreitenden,
Bewegungsbeeintrachtigungen und
Funktionsverlusten fiiren,

ll  Wenn auch eine ursichliche Therapie bei den meisten
neuromuskuldren Erkrankungen noch nicht zur
Verfiigung steht, so stelft die Physiotherapie eine

dar.
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Fortbildung fiir Physiotherapeutinnen

* Interessierte informieren wir auch per E-Mail Gber neue Veranstaltungen.
Kontaktieren Sie uns, dann nehmen wir Sie gerne in den Verteiler auf:
info@dgm.org

* Aktuelle Ausschreibungen von Veranstaltungen auf unserer Webseite:
https://www.dgm.org/beratung-unterstuetzung/fortbildungen-fuer-
fachpersonen

(Meni > Beratung und Unterstitzung > Fortbildung fir Fachpersonen)



mailto:info@dgm.org
https://www.dgm.org/beratung-unterstuetzung/fortbildungen-fuer-fachpersonen

Fortbildungen zur Physiotherapie bei Erwachsenen oder bei Kindern mit
Neuromuskularen Erkrankungen

. entwickelt und durchgefiihrt werden unsere Veranstaltungen von erfahrenen Praktikerinnen und Praktikern, die sich
im DGM-Arbeitskreis Physiotherapie, Logopadie und Ergotherapie zusammengeschlossen haben

. Geplante Veranstaltungen 2025:
Prasenzfortbilungen fiir Physios:

1
Datum Ort Fachbereich Einrichtung Referent Medizin Referent Physiotherapie
2025/11/7 Kreischa PT Kinder Klinik Bavaria Kreischa Dr. Heinicke (Neurop3d) Barbara Andres,

+ (Orthao) Doris Roland-Schafer
2025/10/24-25 Bad Sooden-allendorf PT Erwachsene Klinik Hoher Meiiner Dr. Bauer Julian Thorey
2025/07/18-19 Bad Feilnbach PT Erwachsene Meuraol. Klinik Reithofpark Prof. Peter Young Elke Maron

Online Seminare aus der Reihe ,DGM Therapiewissen kompakt” fiir Physios, Ergos und Logos (interdisziplinar):

12025

20.10.2025 Logopadie bei ALS Cordula Winterholler
113.10.2025 Ergotherapie bei ALS Eva Schenk-Pelikan
107.10.2025 ALS - Med. Grundlagen Carsten Schréter
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