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Liebe Mitglieder und Interessierte,  

wir haben das letzte Jahr mit vielen Aktivitäten erlebt, welche durch die Unterstützung vieler 
Ehrenamtlicher erst ermöglicht wurden und wir uns bedanken möchten. Durch zahlreiche 
Angebote bundesweit konnten vielen Interessierten ein Zugang zu verschiedenen 
Veranstaltungen und Gesprächskreisen mit ALS ermöglicht werden. Meist im Februar eines 
jeden Jahres besprechen wir gemeinsam die Aktivitäten des laufenden Jahres. 

Eine Spendenaktion zum Bezirksbruderschaftstag in Rietberg brachte uns mit einer 
Hutsammlung 4.150,00 € zu Gunsten der ALS Forschung ein. 

Zum Global Day of ALS am 21. Juni 2025 haben wir gemeinsam mit der Krzysztof Nowak 
Stiftung zu einer gemeinsamen ALS Tagung nach Wolfsburg eingeladen. 

In diesem Jahr veröffentlichte die Deutsche Hirnstiftung eine Patientenleitlinie zur 
neuropalliativen Versorgung mit Unterstützung einer Patientenvertreterin der Diagnosegruppe 
ALS. 

Wir veröffentlichten einen Flyer zur genetischen Testung bei ALS-eine Entscheidungshilfe. 

Die Diagnosegruppe ALS nahm am 1. Familientag für ALS in ULM teil, sowie alljährlich am ALS 
Tag in Mannheim, Dresden und Berlin. 

Auf dem DIGAB Jahreskongress im Mai 2025 unterstützte die Diagnosegruppe ALS mit einem 
Vortrag. 

Die Interessen von Menschen mit ALS werden im Gemeinsamen Bundesausschuss in den 
Bereichen der häuslichen Krankenpflege, außerklinischen Intensivpflege und der spezialisierten 
ambulanten Palliativversorgung (SAPV), sowie im Innovationsausschuss vertreten. 

Bilder zum ALS March of Faces wurden von der International Alliance of ALS eingestellt. 

Die Mohnblumen als positives Symbol der ALS blühte in diesem Jahr trotz ihrer Zartheit 
besonders kraftvoll. Ihre besonders starke Kraft aus der spirituellen Welt gilt als Symbol der 
Solidarität für Menschen mit ALS und der Hoffnung die ALS eines Tages besiegen zu können. 

Wir möchten uns für zahlreiche Spenden und die Unterstützung bei den Krankenkassen 
bedanken, ohne diese Unterstützung zu Forschung und den Aktivitäten zu ALS wären über 
vielen Jahre diese Aktionen in dieser Form nicht möglich gewesen. 

 

 

Tatjana Reitzig 
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1. Wer wir sind  

Innerhalb der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke e.V. wurde die diagnosespezifische   
ALS -Gruppe im Dezember 2017 gegründet und besteht nun 8 Jahre. Wir vertreten die 
Interessen der Menschen mit ALS nach innerhalb der DGM und in der Öffentlichkeit. 

Unsere Tätigkeit wird von regionalen ALS Gesprächskreisen und unseren ALS Kontaktpersonen 
unterstützt. 

Unsere Arbeit ist von Öffentlichkeitsarbeit geprägt, insbesondere mit jährlichen Aktionen zum 
Global Day of ALS und der Mitgestaltung der International Alliance of ALS Banners „ALS March 
of Faces“. Wir organisieren und begleiten Patientenfachtage oder ALS Thementage und bieten 
Schulung und Unterstützung für unsere ehrenamtlichen ALS Kontaktpersonen an. 

Wir beraten und unterstützen mit Information zu ALS und arbeiten eng mit der Geschäftsstelle 
in Freiburg zusammen.  

Wir bleiben dicht an der Forschung und werben um Forschungsgelder und Forschungspreise. 

Wir kooperieren mit Neuromuskulären Zentren und ALS Ambulanzen. 

Wir sind als Patientenvertreter im G-BA und weiteren Gesundheitsausschüssen aktiv. 

2. Verein, Mitglieder, Vorstand  

Im Vorstand der Diagnosegruppe / ALS-Gruppe sind ausschließlich ehrenamtlich Aktive tätig 

- Tatjana Reitzig – Vorsitzende 
- Ingrid Haberland – stellv. Vorsitzende 
- Lothar Petersohn – Delegierter 
- Herbert Heinlein – stellvertretender Delegierter 
- Doris Guschl – stellvertretende Delegierte 

An der gemeinsamen Sitzung mit dem Bundesvorstand, den Landesverbänden und 
Diagnosegruppen, sowie der Delegiertenversammlung der DGM wurde im Juli 2025 
teilgenommen.   
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3. Organisation  

Die mitgliederstärkste Diagnosegruppe innerhalb der DGM mit 1381 Mitgliedern ist die ALS- 
Gruppe, Vorjahr 1356.  Erfasst sind Menschen mit ALS und deren An – und Zugehörige, sowie 
ALS-Hinterbliebene. 

Die Zahl zeigt uns wie hoch der Unterstützungsbedarf, sowie der Austausch mit ALS ist und 
bestätigt uns, dass es Beratungs- und Informationslücken zu ALS gibt.  

Auch in diesem Jahr haben uns einige Menschen verlassen, welche den Kampf gegen ALS 
verloren haben. Den Verlust oftmals vertrauter Menschen zu verarbeiten, benötigt viel 
Achtsamkeit. 

Wir unterstützen regionale Gesprächskreise in Präsenz, teils online und ermöglichen ein 
Gesprächsangebote für Menschen mit einer FALS und/oder genetischen Veränderungen. In 
diesem Jahr veröffentlichten wir den ersten Flyer zur genetischen Testung bei ALS-eine 
Entscheidungshilfe in Kooperation mit der ALS Ambulanz in Rostock und der ALS Ambulanz in 
Ulm. 

Einmal jährlich trifft sich die Diagnosegruppe zu einem Austausch über die aktuelle Arbeit, 
diesmal am 22. Juni 2025 im Rahmen der ALS Fachtagung in Wolfsburg 

4.Unsere Höhepunkte  

- Hutsammlung zum Bezirksbruderschaftstag in Rietberg am 16. März 2025 
- Spendenübergabe am 27. April 2025 
- 5. ALS Tag in Mannheim am 17. Mai 2025 
- 22./23. Mai 2025 DIGAB – Kongress in Rostock 
- 21. Juni 2025 ALS Konferenz Wolfsburg (Global Day of ALS) 
- 22. Juni 2025 ALS Kontaktpersonentreffen Wolfsburg 
- ALS Familientag am 20. September 2025 
- ALS Tag der Berliner Charité am 27. September 2025 
- ALS Infotag am 23. Oktober 2025 
- ALS Gesprächskreise bundesweit 
- verschiedene Netzwertreffen zu ALS (G-BA, Neuropalliativ) 

5. Öffentlichkeitsarbeit/Medien/Social Media 

Präsenz auf unserer Homepage und im Muskelreport, Social Media über Facebook oder 
YouTube. Präsenz in Gesprächskreisen und auf vielen ALS Veranstaltungen. Awareness in Politik 
und Gesundheit.  
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6. Gremien / Interessensvertretung /Netzwerk 

Die Diagnosegruppe ALS ist im Gemeinsamen Bundesausschuss (Gremium der Selbstverwaltung 
im Gesundheitswesen) in den Bereichen der häuslichen Krankenpflege, außerklinischen 
Intensivpflege und der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV), sowie im 
Innovationsausschuss tätig, um die Interessen, insbesondere für Menschen mit ALS zu 
vertreten.  

Die Deutsche Hirnstiftung veröffentlichte eine Patientenleitlinie zur neuropalliativen 
Versorgung mit Unterstützung einer Patientenvertreterin der Diagnosegruppe ALS auf ihrer 
Homepage. 

7. Finanzen und Transparenz 

Wir bedanken uns auch in diesem Jahr bei allen Unterstützern und Spendern und Spenderinnen 
nnen, die durch viele bunte Aktionen Geld für ALS eingesetzt oder gesammelt haben. Zahlreiche 
Spenden sind für die Forschung zu ALS eingegangen, welche im Finanzbericht der DGM zu ALS 
nachzulesen sind. 

Unsere Arbeit wurde durch Projektförderung der AOK Niedersachsen unterstützt. Dafür ein 
großes Dankeschön für die Unterstützung unserer diagnosespezifischen Arbeit zu ALS. 

Fördergelder spezifisch für ALS oder zweckgebundene ALS Spenden werden ausschließlich für 
ALS, meist zweckgebunden für die ALS Forschung verwendet oder um Menschen mit ALS besser 
unterstützen zu können 

8. Ausblick auf 2026 

Im Jahr 2026 sind wieder verschiedene ALS Tage und verschiedene Veranstaltungen geplant. 
Aktionen zum Global Day, verschieden regionale Gesprächskreise, sowie eine Schulung für 
unsere ALS Kontaktpersonen sind in Vorbereitung. Informationen finden Sie auf unserer 
Homepage der Diagnosegruppe ALS. Die Netzwerkarbeit wird fortgeführt. 
Wir werden nicht nachlassen, die Öffentlichkeit auf ALS aufmerksam zu machen und die Politik 
und andere Beteiligte zu sensibilisieren, die häusliche Pflege zu verbessern, um Teilhabe am 
gesellschaftlichen Leben zu ermöglichen. 
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Kontakt und Impressum 
 
Wenn Sie Interesse an einer Mitgliedschaft haben, können Sie uns gerne ansprechen!  
 
Wir danken allen Mitgliedern und Ehrenamtlichen, die uns aktiv unterstützt haben. 
 
Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. Diagnosegruppe ALS inhaltlich verantwortlich, 
vertreten durch: 
 
Tatjana Reitzig,  
Bleicheroder Str. 16 b,  
13187 Berlin 
 
tatjana.reitzig@dgm.org  
www.dgm.org/diagnosegruppe/als  
 
Telefon:  030 94 39 86 84,  
Fax:  030 94 39 86 85 
 
Spenden – und Diagnosegruppenkonto: 
Sozialbank 
IBAN: DE40 3702 0500 0007 7722 16 
BIC: BFSWDE33XXX 
 
Vereinsregister: VR 749 Amtsgericht Freiburg 
Registergericht: VR 749 Amtsgericht Freiburg 


