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Vorwort

Elisabeth Schéafer

Vorsitzende der Deutschen Gesellschaft
fur Muskelkranke (DGM)
Landesverband Bayern e.V.

Mir ist’s, als war’s gestern gewesen..., denn durch die Erkran-
kung meines Mannes hatte ich 1991 den ersten Kontakt zur
DGM.

1993 wurde ich Kontaktperson und habe am Rande die
Entwicklung der Landesgruppe Bayern zu einem eingetra-
genen Verein miterlebt. Schon im Vorfeld habe ich bemerkt,
dass bei allen Beteiligten der Selbsthilfegedanke im Vorder-
grund steht und vielen Betroffenen eine grof3e Stiltze, im
Umgang mit der Erkrankung und im Alltag, sein kann.

Einer der Grundungs-Vorstéande, Hans Kellner (T 2001),
arbeitete im Finanzministerium und gab den entscheiden-
den Hinweis, dass fiir einen eingetragenen, selbstandigen
Selbsthilfe-Verein das bayerische Sozialministerium und die
bayerischen Bezirke Zuschuisse zu Personalkosten geben.
Bayern konnte somit fachlich gut ausgebildete Hauptamtli-

che wie z.B. Sozialpadagogen, Therapeuten, Verwaltungs-
krafte als Arbeitgeber beschaftigen und auf diesem Weg
drei Beratungsstellen an den Neuromusklaren Zentren in
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Munchen, Erlangen und Wirzburg einrichten. Durch die
raumliche Anbindung an die Neuromuskularen Zentren und
die interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen den dort
beschéftigten Arzten und unseren hauptamtlichen Mitar-
beitern konnten Menschen mit neuromuskuléaren Erkran-
kungen aus ganz Bayern beraten und begleitet werden.

Einen besonderen Dank mdchte ich allen — den an der
Grundung Beteiligten, Zuschussgebern, Kliniken, Arzten
und Mitarbeitern — aussprechen und wiinsche mir, dass der
Landesverband Bayern e.V. noch lange unter dem Motto
.miteinander fureinander” bestehen bleibt und seine frucht-

bare Arbeit fortsetzen kann.

Ohne ehrenamtliches Engagement hatten wir die vergan-
genen 25 Jahre nicht schaffen kénnen. Zu den engagierten
Ehrenamtlichen und Mitgliedern, ebenso den im Hinter-
grund tatigen Helfern kénnen wir uns nur gratulieren!

Lasst uns also feiern!

;:' 1 ﬁ‘f
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Beisitzerin
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GrufRwort
Carolina Trautner, MdL

Bayerische Staatsministerin fur Familie, Arbeit und Soziales

25 Jahre Landesverband Bayern der Deutschen Gesell-
schaft fur Muskelkranke (DGM): Das sind 25 Jahre Ein-
satz und Pionierarbeit fur Menschen mit neuromuskuléren
Krankheiten und ihre Angehdrigen — herzlichen Gluck-
wunsch zu diesem groRartigen Jubilaum!

Muskelerkrankungen sind vielfaltig und relativ selten. Fur
betroffene Menschen ist dies eine schwere Situation. Es ist
daher sehr wichtig, dass der Landesverband Bayern der
DGM den Menschen zur Seite steht: mit viel Wissen und Er-
fahrung, mit regionalen Selbsthilfegruppen, Gesprachskrei-
sen, Freizeitaktivititen und Informationsveranstaltungen.
Die drei neuromuskularen Zentren in Minchen, Erlangen
und Wirzburg leisten psychosoziale und therapeutische
Unterstiitzung und sorgen daflr, dass sich niemand alleine
gelassen fihlt.

Ich danke allen ganz herzlich, die sich fur Menschen mit
Muskelerkrankungen engagieren. Viele der Engagierten
sind selbst erkrankt oder haben Angehorige mit Muskel-

erkrankungen. Die besondere Kompetenz, die aus der eige-
nen Betroffenheit entsteht, kann zu neuen Lésungen fiihren.
Selbsthilfe ist dabei sehr wertvoll: Menschen mit Behinde-

rung werden aktiv und unterstiitzen sich gegenseitig bei

der Bewaltigung des Alltags. Selbsthilfe ist auch ein Motor

der gleichberechtigten und selbstverstandlichen Teilhabe
von Menschen mit Behinderung. In Selbsthilfeverbanden
und Selbsthilfeorganisationen kénnen Betroffene die Ge-
sellschaft aktiv mitgestalten. Wie wichtig und wertvoll dies

ist, hat sich zum Beispiel beim Aktionsplan zur Umsetzung
der UN-Behindertenrechtskonvention und beim Programm

.Bayern barrierefrei“ gezeigt.

Selbsthilfe tragt auch zum gesellschaftlichen Zusammen-
halt bei und ist eine tragende Saule des biirgerschatftlichen
Engagements. Zu Recht hat sie daher einen hohen Stel-
lenwert in der bayerischen Politik fir Menschen mit Be-

hinderung. Gemeinsam mit engagierten Burgerinnen und
Burgern, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfeunter-
stutzern setzen wir weiterhin alles daran, dass die Vision
einer inklusiven Gesellschaft Wirklichkeit wird. Denn diese
Vision sagt viel aus Uber die Haltung, wie wir uns gegensei-
tig wahrnehmen und wie wir miteinander umgehen sollten.

Der Landesverband Bayern der Deutschen Gesellschaft fir
Muskelkranke ist ein wichtiger Partner auf dem Weg zu ei-
ner inklusiven Gesellschaft. Ein herzliches ,Vergelt's Gott*
fur Ihre wertvolle Arbeit und die besten Winsche fir die
nachsten 25 Jahre!

Carolina Trautner, MdL
Bayerische Staatsministerin fir Familie,
Arbeit und Soziales




Gruf3wort
Dr. Stefan Perschke

Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft fur Muskelkranke e.V.

Liebe Mitglieder, liebe Freunde der DGM,

unter den 15 Landesverbanden der Deutschen Gesell-
schaft fur Muskelkranke e.V. (DGM) nimmt der Landesver-
band Bayern e.V. eine Sonderstellung ein: Er ist als einziger
in Form eines eingetragenen Vereines konstituiert. Und das
hat seinen guten Grund: 1994 ergab sich fir die DGM in
Bayern die Mdglichkeit, Personalstellen aus o6ffentlichen
Mitteln nanziert zu erhalten und hierdurch die Unterstut-

zung der Mitglieder zu verbessern. Dafur musste der An-
tragsteller jedoch ein bayerischer Verein sein. Um diese
Voraussetzung zu erflillen, wurde der damals bereits seit
vielen Jahren existente und sehr aktive Landesverband
Bayern als eigenstandiger eingetragener Verein neu ge-
grundet. So kommt es, dass wir erst jetzt das 25-jahrige

Jubilaum des Landesverbandes Bayern e.V. feiern, obwohl
die DGM bereits deutlich [&nger in Bayern tatig ist.

Friher wie heute steht die gegenseitige Unterstitzung Be-
troffener im Vordergrund der Aktivitdten: So existieren in
Bayern ca. 20 regionale Kontaktgruppen und mehrere Ge-
sprachskreise fur ALS-Betroffene und deren Angehdrige.
Daneben p egt der Landesvorstand gute Kontakte zu den

drei Neuromuskuléren Zentren in seinem Gebiet, um eine
verbesserte Diagnose und Behandlung neuromuskulérer
Erkrankungen zu erreichen.

Der Einsatz des Landesverbandes macht aber nicht an der
Grenze des Freistaates halt: Der Landesvorstand und die
Delegierten aus Bayern haben sich immer wieder einge-
bracht, wenn es darum ging, den (Bundes-) Verein als Gan-
zes voranzubringen. Galt es Arbeitsgruppen zusammen-
zustellen, um Ubergreifende Fragen von grof3er Bedeutung
zu diskutieren und Weichen fir die weitere Entwicklung der
DGM zu stellen, so konnte sich der Bundesvorstand stets
auf das Engagement und den Sachverstand aus Bayern

verlassen. Dies gilt gleichermal3en fur die Gestaltung von
Mitgliedertagen oder Symposien. Hierfur gebuhrt den dort
Aktiven grof3er Dank und hohe Anerkennung.

Diesen Dank, den ich im Namen des gesamten Bundesvor-
standes ausspreche, verbinde ich mit der Hoffnung, dass
sich die gute Zusammenarbeit zum Wohle der Menschen
mit neuromuskuléren Erkrankungen auch in den kommen-
den Jahren fortsetzen wird. Ich gratuliere dem Landesver-
band herzlich zu dem in 25 Jahren Erreichten und wiinsche
ihm einen steten Zustrom von Mitgliedern, die sich gemanR
dem Motto der DGM ,miteinander flreinander” engagieren.

In diesem Sinne gruRRe ich Sie alle ganz herzlich,

lhr
Dr. Stefan Perschke




GrulRwort

Sprecher der bayerischen Neuromuskularen Zentren

Prof. Dr. Wolfgang Muller-Felber
NMZ Minchen

25 Jahre DGM Bayern, das ist ein Blick zurlick in eine Zeit,
in der neuromuskulare Erkrankungen noch Stiefkinder der
Medizin waren. In eine Zeit des Aufbaus. In eine Zeit des
Aufbruchs mit dramatischen Veradnderungen sowohl im
Gesundheitswesen aber auch in der Gesellschaft. Am An-
fang stand die Idee der Griundervéater der DGM Bayern, der
Professoren Pongratz, Neundérfer und Toyka, die sich ge-
meinsam auf den Weg machten, um die Versorgung der Pa-
tienten mit neuromuskularen Erkrankungen durch die Etab-
lierung von Muskelzentren zu verbessern. Es gelang lhnen
die politische Unterstitzung fur ein bis heute in Deutsch-
land einzigartiges Projekt zu erlangen, welches medizinisch
arztliche Behandlung, Beratung durch Physiotherapeuten
und Unterstitzung durch Sozialpadagogen unter einem
Dach vereinigt. Es gelang aber vor allem auch, eine Ko-
operation zwischen all denen zu erreichen, die sich fur die
Sache der neuromuskularen Patienten einsetzen.

Prof. Dr. Claudia Sommer
NMZ Wirzburg

Dr. Matthias Turk
NMZ Erlangen

Diese Struktur ist inzwischen stabil genug, um in die Zu-
kunft weitergetragen zu werden. In eine Zukunft, in der
moglicherweise viele neue Therapien Hoffnung flir eine
ganze Anzahl von Patienten bringen werden, in der aber
trotz allem noch die Hilfe in der Bewaltigung des Alltags,
das Zurechtkommen mit der Erkrankung weiterhin unver-
zichtbar bleiben wird. Gerade in Zeiten eines zunehmenden
wirtschaftlichen Drucks in der Medizin bleibt eine Struktur,
die in erster Linie das Wohl des Patienten im Fokus hat,
unverzichtbar.

Wir, als Sprecher der bayerischen Muskelzentren bedan-
ken uns bei allen haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitern
fiir das grol3e Engagement fir die Sache der neuromusku-
laren Patienten in den vergangenen Jahrzehnten und win-
schen uns allen eine Fortfilhrung der guten Zusammen-
arbeit in der Zukunft.



Klinik Hoher Meif3ner
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GrulRwort

Armin Kroder
Bezirkstagsprasident Mittelfranken

.Man muss etwas, und sei es noch so wenig, fur diejeni-
gen tun, die Hilfe brauchen, etwas, was keinen Lohn bringt,
sondern Freude, es tun zu durfen.” Albert Schweitzer

Der Bezirk Mittelfranken sieht sich kraft seiner gesetzlichen
Aufgaben vor allem als kommunale Koérperschaft, deren
Aufgabe es ist, unserer Sozialgesetzgebung folgend den-
jenigen Menschen zu helfen, die, welche Benachteiligung
auch immer, erleiden. Dies tun alle Kolleginnen und Kolle-
gen im Bezirkstag und die Frauen und Manner in unserer
Verwaltung mit aller Kraft. Aber keine Gesellschaft kann
sich nur mit Hilfe der 6ffentlichen Hand um alle und alles im
ausreichenden MaRe kimmern. Deshalb ist ehrenamtliches
Engagement so wichtig und unverzichtbar.

Die Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke e.V. ist ein Ver-
ein, der sich zuerst ausschlieRlich fur die Erforschung und
Bekéampfung von Muskelerkrankungen eingesetzt hat. Im
Laufe der Zeit ist jedoch die psychische Unterstiitzung im-
mer mehr in den Vordergrund gertickt. Dadurch hat sich der
Verein von ,Deutsche Gesellschaft Bekampfung der Mus-
kelkrankheiten“ in ,Deutsche Gesellschaft fur Muskelkran-
ke e.V. (DGM)* umbenannt.

Heute gilt der Verein als die alteste und groRte Selbst-
hilfeorganisation fur Menschen mit neuromuskuléaren Er-
krankungen in Deutschland und bietet Beratung, Hilfe und
Maoglichkeiten zum Erfahrungsaustausch mit anderen Be-
troffenen an.

Ebenso setzt er sich fir die Belange der Betroffenen im
gesundheitspolitischen Bereich ein und fordert gezielt die
Forschung auf dem Gebiet der neuromuskularen Erkran-
kungen.

Die Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke e.V. gliedert
sich in 16 Landesgruppen, wobei der Landesverband Bay-

ern der DGM der einzige eingetragene Verein mit anerkann-
ter Gemeinnutzigkeit der DGM ist.

Der bayerische Landesverband der DGM ist Trager der Be-
ratungsstelle an der Neurologischen Klinik der Universitéat
Erlangen, der im Rahmen der uberregionalen Offenen Be-
hindertenarbeit (OBA) vom Bezirk Mittelfranken und Bezirk
Oberpfalz geférdert wird.

Ziel des Beratungsdienstes ist die dchendeckende Bera-
tung und Betreuung von Muskelkranken und deren Ange-
horigen in allen bayerischen Regierungsbezirken.

Das Angebot der Beratungsstelle umfasst psychosoziale
Beratung Muskelkranker und ihrer Angehdrigen, Hilfestel-
lung bei sozialrechtlichen Fragestellungen, Begleitung bei
der Krankheitsbewaltigung, Unterstitzung im Umgang mit
den Folgen der Erkrankung und Hausbesuche im Bezirk
Mittelfranken, Bezirk Oberpfalz und im Einzugsgebiet des
neuromuskuléaren Zentrums.

Herzlich danken mdchte ich allen, die ihre Mitmenschen
mit gesundheitlichen Einschrankungen unterstiitzen. Ins-
besondere wiinsche ich den ehrenamtlichen Mitarbeitern
des Landesverbandes Bayern der Deutschen Gesellschaft
fir Muskelkranke e.V. noch viele weitere erfolgreiche Jahre.

Herzlichst lhr

Armin Kroder
Bezirkstagsprasident
Mittelfranken




GrulRwort

Margit Berndl, Vorstand Verbands- und Sozialpolitik

Der Paritatische in Bayern

»In meinem erfillten, intensiven und gliicklichen Leben mit
Muskelerkrankung habe ich immer wieder den Austausch
mit anderen Betroffenen gesucht, um von deren Erfahrun-
gen zu pro tieren. Egal ob Rollstuhlversorgung, Beatmung,
Sozialrecht oder selbstbestimmtes Leben — die Ratschlage
der Betroffenen haben mir viel mehr weitergeholfen als die

der Mediziner oder der sogenannten ,Experten®.

Dieses Statement im Themenheft 2019 zur Selbsthilfe des
Paritatischen von Julian Wendel, der selbst bei Ihnen im Ver-
ein aktiv ist, bringt sehr treffend auf den Punkt, wie wichtig

das Angebot der Deutschen Gesellschaft fir Muskelkranke
e.V. (DGM) fur Betroffene und deren Angehdrige ist.

Besonders wertvoll ist es eben, wenn die Hilfe von Men-
schen kommt, die genau wissen, wie schwierig der Um-
gang mit der Diagnose einer neuromuskularen Erkrankung
ist. Dies leistet die Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke
seit geraumer Zeit. Gegriindet auf Initiative von Arzten und
Eltern betroffener Kinder im Jahr 1965, verfolgte die DGM
zunachst das Ziel, die rudimentare Forschung zu Ursa-
chen und Behandlung des Krankheitsbilds, das mit etwa
800 verschiedenen Formen so vielfaltig ist wie kaum ein
anderes, zu fordern. In den 1990er Jahren kam ein neu-
er Schwerpunkt hinzu: Das Ziel, Betroffene zusammenzu-
bringen und Hilfe zur Selbsthilfe zu leisten. Peer-Beratung
und Empowerment sind hier die Stichworte. Die Deutsche
Gesellschaft fiir Muskelkranke wurde mit 8.600 Mitgliedern
die groRte Selbsthilfeorganisation in Deutschland. In die-
sem Kontext griindete sich vor nunmehr 25 Jahren auch
der Landesverband Bayern und wahlte als seinen Dachver-
band uns, den Paritatischen in Bayern, aus.

Ihre Mitgliedschaft ist ein groRer Gewinn fiir unseren Ver-
band. Mit dem DGM Landesverband Bayern verstarkt uns
einer der grof3en Akteure in dem fur uns so wichtigen Feld
der Selbsthilfe. Ausgehend vom Gedanken der Paritat, also
der Uberzeugung, dass jeder Mensch gleich viel wert ist
und alle Menschen die gleichen Rechte besitzen, teilen wir

mit Ihnen die Auffassung, dass jeder Mensch die Mdglich-
keit haben muss, selbstbestimmt leben zu kénnen. Dass
Betroffene keine Bittsteller sind, die auf Mildtatigkeit an-
gewiesen sind, sondern dass sie ermutigt und unterstitzt
werden sollen, sich selbst zu helfen.

Erst im vergangenen Jahr haben wir mit der ersten bundes-
weiten Aktionswoche Selbsthilfe des Paritatischen gezeigt,
dass Selbsthilfe nicht gleich ,Stuhlkreis” ist, sondern rich-

tig Spaf? und vor allem Mut machen kann. Die Selbsthilfe
steht vor der Herausforderung, jingere Menschen anzu-
sprechen: Die Digitalisierung und die Generation Z fordern
die Selbsthilfe in ihren Strukturen heraus. Mit lhrer Jungen
DGM gehen Sie hier einen interessanten innovativen Weg.
Neue Wege zu gehen, zeichnet Sie aus!

Mit Ihrer Expertise und lhrem Erfahrungsschatz bereichern
Sie unseren Verband. Mit groBem Einsatz bieten die 50 Eh-
renamtlichen und zehn Hauptamtlichen lhres Vereins ein
wohnortnahes Hilfesystem fiir die rund 15.000 Menschen in
Bayern, die unter einer Muskelerkrankung leiden. Sie haben
es geschafft, dass Menschen mit Muskelerkrankungen mit
ihren Bediirfnissen starker in der Offentlichkeit wahrgenom-
men werden. Dennoch ist es auch elf Jahre nach der Rati -

zierung der UN-Behindertenrechtskonvention noch ein wei-

ter Weg hin zu einer inklusiven Gesellschatt. Ich freue mich
darauf, weiterhin mit Ihnen daran zu arbeiten, dieses Ziel
zu erreichen. Ich gratuliere Ihnen sehr herzlich zu 25 Jah-
ren erfolgreicher Arbeit in Bayern
und habe getreu lhres Leitsatzes
mit lhnen Mut zur Zukunft. Einer Zu-
kunft, in der alle dazugehoren. Daftr
setzen wir uns gemeinsam ein.

Margit Berndl,

Vorstand Verbands- und
Sozialpolitik,

Der Paritatische in Bayern




Gruf3wort
Thomas Bannasch

Geschaftsfuhrer der LAG SELBSTHILFE Bayern e.V.

Im Namen des Vorstands und unserer 108 weiteren Mit-
gliedsverbénde der Landesarbeitsgemeinschaft SELBST-
HILFE von Menschen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihrer Angehdrigen in Bayern e.V. mochte
ich Thnen ganz herzlich zu lhrem 25-jahrigen Jubilaum gra-
tulieren.

Leben mit chronischer Krankheit oder Behinderung ist kein
Spezialgebiet. Es ist das Leben in all seinem Reichtum von
Familie, Schule, Arbeit, Freizeit, Freunden usw. Die Krank-
heit ist nur ein Aspekt des Lebens unter vielen. Manchmal
im Zentrum der Aufmerksamkeit, aber eben nicht immer.
Eine Selbsthilfeorganisation wie die DGM ist in diesem Sinn
eine Plattform fir vielfaltige WIN-WIN Situationen. Betrof-
fene suchen Hilfe bei der DGM,; sie bringen sich aber auch
selbst in die Angebote ein. Mit der Kompetenz als betrof-

fener Mensch mit einer Muskelerkrankung oder dessen
Familienmitglied sind sie Experten in eigener Sache. Sie
haben sich zur gegenseitigen Unterstlitzung zusammen-
geschlossen, um sich tber Probleme auszutauschen und
hierdurch Lésungen zu nden. Aus unserer Sicht steht die

gesundheitsbezogene Selbsthilfe flr eine eigenstandige
Expertise. Sie bildet sich aus den Erfahrungen der betroffe-
nen Menschen und tragt dazu bei, die vor dem Hintergrund
des medizinischen Fachwissens gebildeten Erkenntnisse,
kritisch zu re ektieren und auf die alltaglichen Lebenssitua-

tionen zu Ubertragen. In den Selbsthilfeorganisationen ver-
vielfaltigt und kumuliert sich dieses Wissen und kommt als
fachliche Disziplin zum Tragen. Selbsthilfe hei3t aber auch,
aus dieser Kenntnis Vorschlage, Konzepte und Forderun-
gen abzuleiten und diese in die gesellschaftliche und politi-
sche Diskussion einzubringen. Selbsthilfe in diesem Sinne
ist politische Interessensvertretung.

Die von Menschen mit chronischer Krankheit und Be-
hinderung und ihren Angehdrigen selbst entwickelten
und gegrindeten fachspezi schen Selbsthilfeverbande,
wie der lhre, sind die Basis und das Herzstick auch fur
die Arbeit in unserer Dachorganisation. Die damals noch

.Dt. Gesellschaft zur Bekampfung der Muskelkrankheiten
e.V." (DGBM) hat unsere LAG SELBSTHILFE Bayern e.\V.
beinahe von deren Beginn an schon in den 70er Jahren als
Mitgliedsverband unterstltzt. Es formierte sich die Deut-
sche Gesellschaft fur Muskelkranke, Landesgruppe Bayern
und schlief3lich vor 25 Jahren Ihr Landesverband, der uns
somit von Anfang an als Mitgliedsverband zur Seite steht.

Gemeinsam mit unseren Mitgliedsorganisationen kdénnen
wir als LAG SELBSTHILFE Bayern e.V. versuchen, das wei-
te Spektrum und die Probleme der vielen chronisch kranken
und behinderten Menschen in die Politik und ins Bewusst-
sein der Offentlichkeit zu bringen. Wenn wir die zentrale
Botschaft der UN-Behindertenrechtskonvention und damit
das Ziel einer inklusiven Gesellschaft ernst nehmen, ist die-
ser unglaublich wertvolle Austausch Uber vielfaltige krea-
tive Problemldsungsstrategien in den unterschiedlichsten
Lebensbereichen auch ein gesellschaftspolitischer Kataly-
sator, der sich standig weiterentwickelt und kontinuierlich
mehr Selbstbestimmung und gesellschaftliche Teilhabe er-
moglicht.

Wir wiinschen der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkran-

ke (DGM), Landesverband Bayern e.V. im Namen unserer
Mitgliedsverbande, des Vorstandes und der Geschaftsfih-

rung weiterhin viel Erfolg, beste Bekanntheit und Aufmerk-

samkeit fir unser aller Anliegen. Setzen Sie |hr bereits lange
Uber die Griundung lhres Landesverbandes hinausgehen-
des beharrliches Engagement fort.

Die LAG SELBSTHILFE Bayern e.V.
wird Ihnen auch in Zukunft sehr ger-

ne zur Seite stehen.

Thomas Bannasch
Geschaftsfuhrer

der LAG SELBSTHILFE
Bayern e.V.




Dank an die Wegbereiter

Bis 1995 bestand die Organisationsstruktur der DGM aus
Landesgruppen, die in den einzelnen Bundeslandern eh-
renamtlich aktiv waren. Hans Kellner, Vater eines muskel-
kranken Sohnes und im Finanzministerium beschéftigt,
konnte in Erfahrung bringen, dass eingetragene Vereine in
Bayern Zuschisse beantragen kénnen, um im Rahmen der
Uberregionalen Offenen Behindertenarbeit hauptamtliche
Fachkrafte zu beschaftigen.

Die Landesgruppe Bayern, bestehend aus Franz Kraul3,
Hanna, Gerhard und Ginter Wrensch, Rainer Kallweit,
Kurt-Helge Paulus und Hans Kellner legten sich méchtig
ins Zeug, verhandelten mit dem bayerischen Sozialminis-
terium, unter der damaligen Sozialministerin Frau Barbara
Stamm und dem Paritétischen Wohlfahrtsverband. Mit dem
Bundesverband der DGM — Anne Kreiling und Helga Klier
(beide Sozialberaterinnen), sowie Horst Ganter (Geschafts-
fuhrer) und den neu eingerichteten Neuromuskularen Zent-
ren in Munchen, Erlangen und Wirzburg wurden miindliche
Vereinbarungen bezliglich der Aufgabenverteilung getrof-
fen. Danach ging die Arbeit erst richtig los: Es galt Bewer-
bungsgesprache zu fuhren und hauptamtliche Mitarbeiter
einzustellen, geeignete Raume zu nden, die Personalfih-
rung und eine eigene Buchhaltung aufzubauen und vieles
mehr, um ein kleines Unternehmen zu leiten.

Es gelang! Dabei unterstitzten uns die Leiter der Neuro-
muskularen Zentren Prof. Dr. med. D. Pongratz (Mtnchen),
Prof. Dr. med. K.V. Toyka (Wurzburg) und Prof. Dr. med. B.
Neundorfer (Erlangen) mit grolem Engagement.

Seitdem sind unsere Beratungsstellen direkt an die Neu-
romuskularen Zentren angegliedert. Dadurch ist eine nied-
rigschwellige, interdisziplindre Beratung mdoglich, die das
medizinische Angebot gut ergénzt. Eine Win-Win Situation,
die sehr geschéatzt und auch angenommen wird.

Fur diese ,Initialzindung” 1994/95 bedanken wir uns noch
einmal bei allen, die an der Grindung des Landesverban-
des Bayern beteiligt waren — auch den hier Nichtgenannten
— ganz, ganz herzlich!

Prof. Dr. D. Pongratz
NMZ Minchen

Prof. Dr. B. Neundorfer
NMZ Erlangen

Prof. Dr. K.-V. Toyka
NMZ Wirzburg



Floth-Fonds

Kurt Floth verstarb am 18. Marz 1998 an ALS.
Er vererbte sein Vermégen der DGM zugunsten
bedurftiger ALS-Patienten in Bayern und setzte
Frau Schéafer, damals Schatzmeisterin der DGM,
als Testamentsvollstreckerin ein. Nach der Erfil-
lung eines Verméchtnisses sind die Gelder seit
Ende 2002 frei und kdnnen nach dem Willen des
Erblassers dafir verwendet werden, bayerische
ALS-Betroffene und deren Angehorige nanziell

zu unterstutzen. Wenn diesbezuglich Antréage

STEHEN NEU DEFINIER L

MEHR UNABHANGIGKEIT FUR El

durch die Sozialpadagoginnen beflirwortet wer-
den, kénnen Zuschiisse oder Kostentibernah-
men kurzfristig erfolgen.

Zu diesem Zweck wurde ein separates Kon-
to eingerichtet. Der Bestand gehért nicht zum
Vereinsvermogen des Landesverbandes und
Spenden werden gerne entgegengenommen:
IBAN: DE40 7002 0500 0007 8953 00.

QUICKIE

Live without limits.

SELBSTBESTIMMTES LEBEN!

— Mittelrad-"oder Frontantrieb mit Stehfunktion und
biomechanischem Riickensystem

— 6 Memory Funktionen individuell programmierbar —
per Knopfdruck in die gewiinschte Position

— Switch-It Remote Seating App —
fuir ein optimales Druckentlastungsmanagement
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Ehrenamtliches Engagement im Landesverband

Die DGM wurde 1965 als Selbsthilfeorganisation gegrin-
det. lhre Wurzeln lagen im ehrenamtlichen Engagement
von Eltern, Selbstbetroffenen und engagierten Fachkraften,
Uberwiegend Arzten. Zunéchst bestand das gemeinsame
Ziel in der Suche nach Ursachen fur die unterschiedlichen
neuromuskularen Erkrankungen und der Forschungsférde-
rung.

Nach und nach entwickelte sich — koordiniert durch die Bun-
desgeschaftsstelle in Freiburg (damals ein 3-Personen-Be-
trieb) — ein Netzwerk von sogenannten Kontaktpersonen.
Selbstbetroffene oder Angehérige waren bereit, ihre eige-
nen Erfahrungen mit anderen zu teilen und diese, Uberwie-
gend emotional, zu unterstiitzen. Das medizinische Wissen,
die soziale Infrastruktur und das Angebot von Hilfsmitteln
stellten sich sehr tUberschaubar dar.

Erst Ende der 80er / zu Beginn der 90er Jahre entwickelten
sich Selbsthilfestrukturen mit unterschiedlichen themati-
schen Schwerpunkten. Hier in Bayern entstanden die ers-
ten DGM-Kontaktgruppen in Nirnberg und Wurzburg.

Eine handvoll Ehrenamtlicher sorgte fiir die Organisation ei-
nes jahrlichen Landesgruppentreffens und den Versand von
Rundbriefen. Wie miihsam die Giberregionale Zusammenar-
beit sich gestaltete, ist heute kaum noch vorstellbar, denn
es gab nur Telefon, Post und personliche Treffen.

Die Begleitung und Schulung der ersten Kontaktpersonen
wurde einmal jahrlich von der fir ganz Sitddeutschland
zustandigen Sozialberaterin des Bundesverbandes uber-
nommen. Die Aussicht, dass neben der Selbsthilfe auch
Beratungsstellen entstehen kénnten, war flr die wenigen
Kontaktpersonen in Bayern damals sehr verlockend. Mit
viel Engagement stirzte sich ein sogenanntes ,Bayern-
team” (untersttitzt durch die Leiter der drei neurologischen
Unikliniken in Minchen, Erlangen und Wurzburg) in die Ver-
handlungen mit Kostentradgern und Universitaten, arbeitete
erste Stellenbeschreibungen aus und suchte nach geeigne-
ten hauptamtlichen Mitarbeitern.



Die Entwicklung von Selbsthilfe einerseits und die Profes-
sionalisierung der Beratung andererseits waren parallel-
laufende Prozesse. Seit 1995 Ubernehmen Vorstandsmit-
glieder ehrenamtlich die Arbeitgeberfunktion fir insgesamt
11 hauptamtliche Mitarbeiterinnen an drei neuromuskul&-
ren Zentren.

Unterstutzt durch die Sozialberaterinnen des Landesver-
bandes und regionale Selbsthilfekontaktstellen wurden in
Bayern nach und nach weitere Selbsthilfegruppen (Kon-
taktgruppen fir Muskelkranke und deren Angehorige) ge-
griindet, die sich, von ehrenamtlichen Ansprechpartnern,
so genannten Kontaktpersonen koordiniert, meist mo-
natlich treffen. Vielfalt und Lebendigkeit zeichnen unsere
20 bestehenden Gruppen aus. Jede hat ihren eigenen Cha-
rakter. Inhalt des Gruppenlebens sind Informations- und Er-
fahrungsaustausch, Offentlichkeitsarbeit fiir die DGM oder
gemeinsame Unternehmungen (z.B. Aus lige oder Som-
merfeste).

Veranstaltungen des Landesverbandes und Seminarta-
ge fur Ehrenamtliche zu unterschiedlichen Themen sor-
gen daflr, dass Beziehungen zwischen Kontaktpersonen,
aber auch zwischen Haupt- und Ehrenamtlichen wachsen
kénnen. So entstehen Uberregionale Netzwerke, die ein
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Zusammenspiel bei der Planung von Freizeitaktivitaten er-
moglichen, aber auch eine enge Zusammenarbeit in Gremi-
en und Arbeitskreisen, bei der Gestaltung von Seminaren,
Workshops und vieles mehr.

Gemeinsam mit dem Bundesverband wurden verlassli-
che Strukturen fur die ehrenamtliche Arbeit in der DGM
entwickelt. Eine vertragliche Vereinbarung fur jeweils
3 Jahre sorgt nun daflrr, dass auch ehrenamtlich Aktive
immer wieder Uberprufen, ob sie sich weiterhin fir die
DGM einsetzen méchten. Nicht immer ist dies eine Fra-
ge des Wollens, denn viele Kontaktpersonen sind selbst
von einer neuromuskularen Erkrankung betroffen und
deshalb in ihren kérperlichen und zeitlichen Ressourcen
begrenzt.

Eine Einsteigerschulung des Bundesverbandes bietet das
gemeinsames Fundament, das durch regelméafige Schu-
lungsangebote im Landesverband (zwei Seminartage jahr-
lich) erganzt wird. Dariiber hinaus stehen die Sozialbera-
terinnen des Landesverbandes den Ehrenamtlichen flr
begleitende Gesprache zur Verfliigung.

Uber die Jahre hinweg hat sich in Bayern ein Netz von
rund 50 ehrenamtlichen Kontaktpersonen entwickelt, die



untereinander und mit den hauptamtlichen Beraterinnen
gut kooperieren. Einige haben ihren Schwerpunkt in der
Tatigkeit fir den Landesverband, andere im Engagement
fur eine Diagnosegruppe. Jede Kontaktperson hat einen
besonderen Wissens- und Erfahrungsschatz (z.B. Uber
einzelne Erkrankungsformen, zum Thema Assistenz, Be-
atmung, Kfz-Umristung, barrierefreies Bauen oder Reisen
mit Behinderung). Die Art der Tatigkeit und deren Umfang

richtet sich nach den individuellen Mdglichkeiten und dem
Bedarf.

Gesellschaftspolitische Entwicklungen und Verédnderungen
im Verein fordern auch eine Weiterentwicklung des Ehren-
amtes. Ehrenamtliche sind in Ortlichen Arbeitskreisen aktiv,
wirken als Referenten bei Tagungen mit und beraten tber
krankheits- und behinderungsspezi sche Themen.

Viele ehrenamtliche Mitarbeiter haben unseren Verein
in den vergangenen Jahren gepragt und mitgestaltet ...

Heidi Appold, Hildegard Ascher,
Karin Brosius, Karl Brunnbauer,
Gerlinde Dobmann, Hannelore Détterl,
Christa Elbl, Sabine Eschelbach-Pfeuffer,
Andreas Hauber, Gunda Herrmann,
Nadja Hofmann, Renate Hofmann,
Rainer Kallweit, Hans Kellner, Marie-Luise Kellner,
Cornelia Kren, Armin Krischer, Matthias Kiiffner,

Beate Aue,

Christa Bauer,
Roswitha Busch, Elfriede Christau,
Tilly Drescher,
Roland Halbritter,
Ursula Herrmann,
Elfriede Hufnagel,
Wolfgang Kerlé,
Sabine Kuhnicke-Dippold,

Christa Besold, Winfried Bieber, Gabi Boettcher,
Petra Dauer, Ursula Dieterle, Markus Dippold,
Josef Dumm, Irmgard Eder, Michael Eisenmann,
Heinz-Werner Halsband, Ursula Halsband,

Michaela Hobner, Jirgen Hock, Volker Hoffmann,
Ulrike Jandl, Rolf Janiak, Claudia Jurka-Kaunzinger,
Heinz Klimek, Gertrud Klug, Doris Koch,
Kerstin Kunkel, Birgit Lange,



Einzelne Kontaktpersonen wurden fir ihr Engagement
bereits durch den Paritatischen Wohlfahrtsverband, Kom -
munen oder die Bundesrepublik Deutschland (Bundesver -
dienstkreuz) ausgezeichnet. Ihr Engagement kann Vorbild
sein fur andere, doch nicht jeder Ehrenamtliche kann und
will eine derart umfassende Tatigkeit ibernehmen. Des-
halb kann jeder, der sich innerhalb des Landesverbandes
engagieren mochte, selbst entscheiden, fir welche Auf -

gaben und in welchem Umfang er oder sie sich einsetzen
mochte.

Die ehrenamtlich Engagierten sind die tragende Saule in-
nerhalb des Landesverbandes. Ohne sie konnten die DGM
und der Landesverband Bayern ihre Aufgaben nicht erful-
len. Deshalb danken wir ganz herzlich allen, die ihre Zeit
und Kraft zur Verfigung stellen.

... ihnen allen danken wir herzlich fir ihre geschenkte

Zeit und ihr Engagement

Rudolf Lauerbach-Lehmeier,

Uwe Meyer, Susanne Milller,
Petra Rieger, Barbel Rix,
Elisabeth Schéfer,

Elisabeth Lehner,
Ingeborg Paul,

Dagmar Schenk, Georg Schertl,

Kornelia Mader,
Kurt-Helge Paulus,
Karin Roth, Roland Roth, Uwe Roth, Christine Rhl,
Hanni Schertl,

Elfriede Mehrer, Christine Meinel, Gertrud Meister,

Joachim Rath, Julia Rath, Emma Remitschka,
Franz Sagerer, Sabine Sauerwein,
Kurt Schlier, Gerda Schmidt, Gerhard Schmidt,

Angelika Schnappauf, Thomas Schwagenscheidt, Inge Schwersenz, Klaus Schwersenz, Kerstin Senger, Lothar Sentek,

Birgitta Siedersbeck, Silvia Stammer,
Carmen Walter, Julian Wendel,
Uwe Wohlfeil,

Raimund Wendel,

Horst Steck, Eva Stumpe, Wolfgang Taubert,
Alfons Wendl,
Gerhard Wrensch, Gunter Wrensch, Hanna Wrensch, Angela Zauper
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Marianne Ullrich, Kurt VVolkner,

Daniela Weinzierl, Ulla Wiedemann, Ute Willnecker,



TOGETHER IN SMA




Vorstandsmitglieder 1995 bis 2020

1995/ 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006  2007|2008|2009 2010 2011 2012 2013|2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Kurt-Helge Paulus ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Dr. Rainer Kallweit ‘

Hans Kellner

Elisabeth Schéafer ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Korbinian Délger ‘

Dr. Rolf Janiak ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Beate Aue

Ursula Halsband ‘ ‘ ‘

Christa Besold

Glnter Wrensch

Hanna Wrensch ' ' ‘ ’ ‘ ‘ ‘

Angelika Schnappauf

Marianne Ullrich ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Peter Kuttner ‘ ‘ ‘

Karl Brunnbauer ‘

Uwe Roth

Franz Sagerer

Sabine Kiihnicke-Dippold

Armin Krischer

Markus Dippold

1. Vorsitzender 2. Vorsitzender Schatzmeister Beisitzer Jugendbeauftragter
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Do Loben. affran

... mit VIVISOL rund um die Uhr bestens versorgt!

M
=8| VIVISOL

SOLGROUP Home Care Services

SOLGROUP

a breath of life

m Langzeit-
Sauerstofftherapie

m AufBerklinische
Beatmung

m Hustenassistenz

m Schlafapnoetherapie

m Monitoring

m Enterale Erndhrung und
Parenterale Ernéhrung

VIVISOL ist ein Unternehmen der SOL-Gruppe mit seinen VIVISOL hat das Ziel ,,Lebensqualitét zu verbessern”,
Kernkompetenzen im Bereich ,,Home Care Services”. Schwer- vor allem fur chronisch kranke Patienten, deren Behandlung
punkte sind unter anderem der Service in der Langzeit-Sauer- zu Hause oder in spezialisierten Einrichtungen durchgefihrt
stofftherapie, in der Schlafapnoediagnostik und -therapie wird. Uber 430.000 zufriedene Patienten in Europa sprechen
sowie in der auBerklinischen Beatmung. fir sich.

VIVISOL Deutschland GmbH = Werner-von-Siemens-StraBe 1 ® 85375 Neufahrn = Tel.: 03628 92110 = Fax: 03628 9211900 = info@VIVISOL.de = www.VIVISOL.de




Aspekte der Psychosozialen Beratung

Wenn es im Leben anders lauft —

Von ungebetenen Gasten zu neuen Perspektiven

Menschen wenden sich mit den unterschiedlichsten Anlie-
gen, Fragen und Bedirfnissen an die Psychosoziale Bera-
tung.

Eine neuromuskulare Erkrankung hat sich in ihr Leben wie
ein ,ungebetener Gast" eingeschlichen, der sich in den ei-
genen vier Wanden breit machen mdchte. Symptome wie
Kraftlosigkeit der Muskulatur oder schnelle Ermidbarkeit
machen den Alltag beschwerlich. Dabei kann der Weg bis
zu einer klaren Diagnose sehr lange sein und manchmal
bleibt sie auch im Dunkeln, so dass der ,Fremde* nicht mal
einen Namen hat.

Erkrankungsbedingte Einschrankungen kdnnen sich auf
alle Lebensbereiche auswirken, auf Ausbildung und Arbeit,
auf die Mdglichkeiten der Freizeitgestaltung und die Auf-
gabenverteilung in der Familie. Viele Ratsuchende wenden
sich mit ganz konkreten Fragen an die Beraterinnen: ,Was
bedeutet die Diagnose fur meine Lebensplanung?* ,Welche
Vorteile habe ich durch die Beantragung eines Schwerbe-
hindertenausweises?" ,Ich wohne im ersten Stock und das

Treppensteigen bereitet mir zunehmend Miuhe. Wie soll es
weiter gehen?* oder ,Kann ich meinen Beruf weiter aus-

Uben auch, wenn die Krankheit fortschreitet?"

Hinter den ersten Fragen kdnnen sich tiefer liegende The-
men verbergen wie zum Beispiel ,M6chte ich Uberhaupt
einen Schwerbehindertenausweis als ,sichtbares Zeichen*
der korperlichen Einschrankung und was hei3t das fur
mich? Kann und will ich mir eingestehen, dass ich fur man-
che tagliche Verrichtungen Hilfe bendtige? Wie weit mochte
ich mich eigentlich meiner Familie oder in meinem sozialen
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Umfeld ,outen” und lber die Krankheit sprechen?*

In der Beratung mochten wir offen flr das sein, was Rat-
suchende bewegt. Oft geht es dabei auch um Gefthle,
zum Beispiel der Angst vor Autonomieverlust. Wenn Ge-
fuhle ausgesprochen werden durfen, kann Raum fir an-
dere Sichtweisen entstehen, die den Weg zu einer neuen
Lebensperspektive ebnen. In der Psychosozialen Beratung
geht es darum, in Gesprachen gemeinsam mit Ratsuchen-
den und Angehorigen Fragen und Themen zu sortieren und
nachste Schritte zu planen.

Menschen gehen sehr unterschiedlich mit Herausforderun-
gen um, zu denen auch das Leben mit einer chronischen
Krankheit zahlt. Wahrend Manche sofort aktiv werden oder
Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe suchen, reagieren an-
dere vielleicht eher mit Rickzug oder versuchen sich ab-
zulenken. Es geht darum, die individuellen Umgangswei-
sen zu verstehen, sie anzuerkennen und auch als Chance
zu begreifen. Die Starkung der eigenen Ressourcen ist ein
wichtiger Bestandteil innerhalb des Beratungsprozesses.

Eine Muskelerkrankung kann sich auf die gesamte Familie
und auf jedes Familienmitglied anders auswirken. Die psy-
chosoziale Beratung versteht sich als Angebot, Familien auf
dem Weg der Auseinandersetzung mit dieser Unterschied-
lichkeit zu begleiten. Es kann hilfreich sein, ,den ungebete-
nen Gast" besser kennenzulernen und ihm angemessenen
Raum zu geben. Zu anderen Zeiten tut es gut, ihn fur eine
Weile ,aus dem Wohnzimmer zu verbannen“ oder ,vor die
Tur zu schicken” mit der Absicht, ein Sttick Alltag und Nor-

malitat zu leben.



Physio- und Ergotherapeutische Beratung

Durch unsere langjahrige Mitarbeit in der DGM kénnen wir
auf einen breitgeféacherten Erfahrungsschatz aus dem The-
rapie- und Hilfsmittelbereich zurtickgreifen, den wir gerne
an Sie weitergeben.

Wenn Sie |Ihr Leben selbstbestimmt gestalten mochten,
ist der Ausgleich korperlicher Einschrankungen von gro-
Ber Bedeutung. Daraus ergibt sich der gro3e Stellenwert
von Physiotherapie, Ergotherapie und Hilfsmittelberatung.
Fir die Mehrzahl der neuromuskularen Erkrankungen sind
dies die wesentlichen MaflRnahmen, um intakte kérperliche
Funktionen zu unterstiitzen und Verlorengegangene auszu- Flhren bei Aktivitaten des taglichen Lebens
gleichen.

Nachfolgend nden Sie einen Uberblick zu unseren Bera-
tungsinhalten:

— Beratung zu Aktivitaten des téaglichen Lebens (Kdrper-
p ege, Nahrungsaufnahme, Haushalt, Arbeitsplatzge-
staltung, Freizeit)

— Beratung zur Auswahl, Anpassung und dem Umgang
mit geeigneten Hilfsmitteln

— Beratung zur barrierefreien Gestaltung von Wohnraum
(Wohnumfeldanpassung)

— Unterstitzung bei der Durchsetzung von Ansprichen
gegeniber Kostentragern (keine Rechtsberatung)

— Begleitung im Prozess der Krankheitsbewaltigung

— Beratung zu geeigneten physio- oder ergotherapeuti-
schen BehandlungsmalRnahmen fur Patienten, Thera-
peuten und Arzte

— Informationen zu alternativen, ergdnzenden Behand-
lungsmaoglichkeiten

Dehnen in der Therapie

Unser Wirken fur Sie orientiert sich immer an Ihrem indivi-
duellen Krankheitsverslauf und der jeweiligen Lebenssitua-
tion. Wir kdnnen einen therapeutisch-funktionellen Befund
erstellen, Tipps und Vorschléage fur Therapie sowie techni-
sche Hilfsmittel geben.

kleine Alltagshilfen

20



Sie als Betroffene stehen mit Ihren Bedurfnissen, Anliegen,
Wiunschen und Zielen immer im Mittelpunkt.

Mit einem kurzen Beispiel wollen wir IThnen eine mdgliche
Beratungssituation verdeutlichen:

Herr B. kommt zur Diagnosestellung an ein Neuromusku-
lares Zentrum. Im Anschluss wird er an die therapeutische
Beratungsstelle weitergeleitet. Im Rahmen des Beratungs-
gespraches wird ein motorisch-funktioneller Befund erho-
ben. Herr B. schildert Schwierigkeiten beim Treppensteigen
und beklagt, dass er keine langeren Spaziergdnge mehr
unternehmen kann.

Zunachst empfehlen wir regelmafige Physiotherapie und er-
stellen konkrete Vorschlage sowie Hinweise fir die Thera-
pieziele. Die Methodenwabhl tberlassen wir jedoch den nie-
dergelassenen Kollegen, die Herrn B. vor Ort behandeln.
Bei Bedarf stehen wir diesen jederzeit fir Rickfragen zur
Verflgung.

Um den Bewegungsradius und die selbststandige Mobili-
tat von Herrn B. zu erhalten, empfehlen wir, einen Rollstuhl
oder Elektroscooter auszuprobieren und stellen die not-
wendigen Kontakte zu Versorgern her.

Wenn Herr B. dies wiinscht, ist auch ein Folgetermin als
Hausbesuch mdglich. Hier haben wir die Mdglichkeit, die
hausliche Wohnsituation einzuschétzen und kénnen z.B.
eine Treppensteighilfe, Sitzerh6hungen und Anpassungen
im Badezimmer empfehlen.

Treppensteighilfe Toilettenlift

Im weiteren Verlauf unterstiitzen wir Herrn B. im Kontakt
mit seiner Krankenkasse, z.B. indem wir individuelle Be-
griandungen fur die Notwendigkeit von Hilfsmitteln zur Ver-
figung stellen.

Fir den Fall, dass sich das Krankheitsbild oder die Lebens-
situation von Herrn B. veréndern, kénnen jederzeit weitere
Beratungstermine folgen.

Umfeldkontrollsystem

Kommunikationshilfe



Lysosomale
Speicherkrankheiten

M. Gaucher M.Fabry MPSI| M.Pompe

Forschung und Therapie

Innovation in den Bereichen M. Gaucher, M. Fabry,
M. Pompe, Niemann Pick

Kompetenz

Erfolgreiche Forschung und Entwicklung
seit Uber 35 Jahren

Sanofi-Aventis Deutschland GmbH - SiemensstraBe 5 b - D-63263 Neu-lsenburg
Telefon 0 6102 / 3674-762 - www.sanofi.de
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... diese Kolleginnen treffen Sie in der therapeutischen Beratung an

Am Neuromuskularen Zentrum Bayern Sud,
im Friedrich-Baur-Institut Miinchen,
erreichen Sie:

Frau Birgit Zang, Physiotherapeutin

Frau Christine Kulla, Physiotherapeutin

Tel.: 089/4400-57413; Fax: 089/4400-57402

Mail: zang@dgm-bayern.de; kulla@dgm-bayern.de

Am Neuromuskularen Zentrum Bayern Mitte,
in der Neurologischen Universitétsklinik Erlangen,

erreichen Sie: Christine Kulla

Frau Ina Watzek, Physiotherapeutin
Tel: 09131/853-4161

Fax: 09131/853-4844

Mail: watzek@dgm-bayern.de

Am Neuromuskularen Zentrum Wirzburg,
in der Neurologischen Klinik der Universitat,
erreichen Sie:

Frau Brigitte Brauner

Ergotherapeutin und Feldenkraispadagogin
Tel: 0931/201-22686

Fax: 0931/201-622686

Mail: brauner@dgm-bayern.de Ina Watzek
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Birgit Zang

Brigitte Brauner



Diagnosen der Ratsuchenden
2011 bis 2019

B ALS (5586%)
Dystrophien (6339%)

B Entziindliche (763%)
HMSN (779%)
SMA (877%)

Il Sonstige (3866*)
z.B. Myasthenie,
Mitochondriale
Erkrankungen,
Polyneuropathien

*(Anzahl der
Ratsuchenden)

Insgesamt wurden 18.210 Ratsuchende erfasst
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Psychosoziale und therapeutische Beratung

2011 bis 2019

Insgesamt wurden 36.886 Beratungskontakte erfasst

In den medizinischen Ambulanzen des Neuromuskuléaren
Zentrums Bayern Std kdnnen mehr Patienten angenommen
werden. Das hat zur Folge, dass die Anzahl Ratsuchender,

Die folgende Ubersicht zeigt die Aufteilungen der Personalstellen:

Il NMZ Erlangen
NMZ Wirzburg

NMZ Minchen

die an die Beratungsstelle vor Ort weiter vermittelt werden,
hoher ist. Hinzu kommt eine stérkere Bevolkerungsdichte in
den sudbayerischen Regierungsbezirken.

IST-Stand Sozialpddagogen Physio-/ Verwaltungskrafte Stellen gesamt
Ergotherapeuten

Munchen 1 (+0,5) 1 0,5 2,5 (+0,5)

Erlangen 1 0,78 0,4 2,18

Wirzburg 1 0,5 0,38 1,88

Ab Mai 2020 ist eine zusatzliche Halbtagsstelle fir die psychosoziale Beratung in Miinchen bewilligt.
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Verwaltungsaufgaben im Landesverband

Dass Verwaltungsaufgaben gemeinhin als trockene An-
gelegenheit verstanden werden, ist ein Trugschluss, denn
VerwaltunG beginnt mit V wie Verstandnis und endet mit
G wie Gelassenheit/Geduld. Beides bringen wir, die wir

Tamara Schomig
Neuromuskulares Zentrum
Wirzburg

Unsere Arbeitsplatze be nden sich in den Raumen der neu-
rologischen Kliniken, so dass eine enge Verbindung zu den
Sprechstunden der Neuromuskuldren Zentren besteht —
ideal, da kurze Wege zu Patienten und Arzten gewahrleistet
sind.

Wir reichen Informationsbroschiren, vereinbaren Termine,
schreiben Briefe, stellen Bescheinigungen fur Krankenkas-
sen und Amter aus und versenden diese moglichst zeitnah.
Wir fuhren Telefonate, begrufRen Neumitglieder herzlich
und p egen unsere Mitgliederlisten, Kontaktpersonen- und
Sprechstunden yer.

Sabine Berger
Neuromuskulares Zentrum
Bayern-Mitte, Erlangen
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immer mit Menschen zu tun haben, in unsere tagliche Ar-
beit ein.

Gerne nutzen wir die Gelegenheit, uns bei lhnen vorzustellen:

Manuela Thaller
Neuromuskulares Zentrum
Bayern-Sid, Minchen

Wir planen und organisieren Veranstaltungen mit unseren
Kolleginnen, fihren diese aus und bearbeiten sie nach, wie
z.B. den ALS-Gesprachskreis.

Unsere Kolleginnen der psychosozialen sowie physiothe-
rapeutischen Beratung unterstutzen wir in administrativen
Tatigkeiten. Dank der digitalen Technik ist ein enger Aus-
tausch untereinander — trotz rAumlicher Distanz — jederzeit
moglich. Es ist eine rundum ausfillende und befriedigende
Tatigkeit.



Mitarbeiter 1995 bhis 2020

1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Miinchen

Deuter
Newinger
Zang
Krumbeck
Ruth
Thiele
Czyz
Kulla
Paralkar
Thaller

Wirzburg
Eiler

Walz

Brauner
Wolf

Grimm
Schomig

Erlangen
Werkmeister
Watzek
Behrends

Frenzel-Baune
MeiRner

Mdiller

Berger

- Sozialpadagogin - Physio-/ Ergotherapie - Verwaltungskraft

Neuromuskulares Zentrum Neuromuskulares Zentrum Neuromuskulares Zentrum
Wirzburg Bayern Mitte Bayern Sud

Psychosoziale Beratung (PSB) Psychosoziale Beratung (PSB) Psychosoziale Beratung (PSB)
Institut fir Humangenetik Neurologische Klinik Friedrich-Baur-Institut
Biozentrum, Am Hubland Schwabachanlage 6 Ziemssenstral3e la

97074 Wirzburg 91054 Erlangen 80336 Munchen

Tel.: 0931/ 31-84074 Tel.: 09131 / 853-4512 Tel.: 089 / 4400-57411
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Der Weg der JUNGEN DGM
— Junge Leute gestalten Selbsthilfe —

Angefacht von den vielen Positiveindriicken zum ersten
Bundeskongress Junge Selbsthilfe, haben sich einige junge
Aktive aus den Reihen der DGM aufgemacht, um etwas fir
junge Betroffene zu tun. Es waren Vorbilder, wie die ,Jun-
gen Berechterew’ler” als Untergliederung eines ebenfalls
bundesweiten Selbsthilfeverbandes fur Menschen mir Mor-
bus Bechterew, einer entziindlichen Erkrankung der Wirbel-
saule. Sie waren Vorbilder fir uns, denn sie hatten schon
damals erreichen kénnen, dass es in deren Landesverban-
den eigene Jugendbeauftragte gibt. Eine Idee, die die JUN-
GE DGM spater wieder aufgriff — aber dazu spater mehr.

So fanden sich peu & peu immer mehr junge Mitglieder der
DGM, die die gleiche Vision hatten: mehr Angebote fiir jun-
ge Betroffene, mehr Ausrichtung der DGM fur die Zielgrup-
pe und schlie3lich mehr aktive Beteiligung im Sinne eines
Jrischen Windes".

So griindeten u.a. Julia Rath, Julian Wendel, Katharina
Kohnen, André Neutag und Hanna Zuckermandel die Jun-
ge DGM, die dann zur Delegiertenversammlung 2016 als
of zielle Arbeitsgruppe der DGM anerkannt wurde. Damit
steht sie neben den Diagnosegruppen und Landesverban-
den als feste Struktur direkt unterhalb des Bundesverban-
des.

Das wohl wichtigste Unterscheidungskriterium der Jungen
DGM ist: Wir sind keine Selbsthilfegruppe! Wir sind nicht
vor Ort in den Regionen aktiv, sondern richten unsere Arbeit
auf das Bundesgebiet aus. Da wir jedoch schnell merkten,
dass die allermeisten Menschen in der DGM den genau-
en Charakter der frisch gebackenen Arbeitsgruppe nicht
einordnen konnen, verabschiedeten wir ein Konzeptpapier.
In diesem haben wir grundlegende Ziele und Aufgaben fir
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die Arbeitsgruppe de niert. Mit der Zeit ergab sich fur uns

aulerdem der Bedarf einer formalen Aufgabentrennung.
So wurde eine Leitungsperson und auf3erdem das Amt der
Gra k- und Kommunikationsbeauftragten gewahlt. Wah-

rend die Gra k die PR-Arbeit p egt (z.B. Facebook), dient

die Kommunikationsbeauftragte dem direkten Austausch
mit DGM-internen Strukturen, denn alle Aufgaben kénnen
nicht von der Leitung getragen werden.

Zwei wesentliche Etappenziele hat die Junge DGM in den
vergangenen Jahren erreichen kénnen. Zum einen wurde,
zunachst befristet, ein abweichender Mitgliedsbeitrag fur
Neumitglieder zwischen dem 16. und dem 25. Lebensjahr
eingefuhrt, der sog. ,Junge-Leute-Bonus". Er betragt 25,00
statt 50,00 Euro pro Jahr. Ziel des inzwischen dauerhatft ein -
gefiihrten Rabattes ist die Bindung junger Mitglieder. Aul3er -
dem fihrte die Delegiertenversammlung 2018 auf unseren
Antrag hin das Amt der/des Jugendbeauftragten ein. Damit
blieben wir den ersten Impulsen aus der Anfangszeit treu.
Bis heute gibt es in allen Landesverbanden immerhin sechs
Beauftragte, in Bayern ist es amtierend Markus Dippold.

Weitere immer wieder zu reaktivierende Aufgaben fallen
in den Bereich der AuRendarstellung, denn es braucht
zwingend Werbung in eigener Sache, um nachhaltig zum
Erfolg zu kommen. So starteten wir mit dem Kontaktauf -
bau zu den Sozialpadiatrischen Zentren, also Einrichtun-
gen, in denen 0-18-jahrige Kinder, zumeist mit Entwick -
lungsstorungen, interdisziplinar versorgt werden. Hieraus
resultierte — ebenfalls auf Antrag der Jungen DGM - die
Mitgliedschaft der DGM im Dachverband der SPZ, der
Deutschen Gesellschaft fir Sozialpadiatrie und Jugend -
medizin e.V.



Doch bei allen Wegen, die wir in den ersten drei Jahren der ,etablierten* Strukturen. In diesem Sinne méchten wir
nach Grindung gegangen sind: Es warten noch viele Stun-  dem Landesverband Bayern fir das in uns gelegte Vertrau-
den Arbeit auf die Mitglieder der Jungen DGM. Das geht  en bedanken! Gleichzeitig sagen wir ,Happy Birthday* zum
einerseits nicht ohne die aktive Beteiligung junger Ehren-  25. Bestehen des Landesverbandes. Lasst uns gemeinsam
amtlicher, andererseits aber auch nicht ohne das Vertrauen die ndchsten Jahre miteinander gestalten.

' Julia Rath J_ulian Wendel .
Markus Dippold (Leiterin Wirzburger (Leiter Wiirzburger Kath{if ina Kohnen
(3ugendbeauftragter Jugendtreff) Jugendtreff) (Leiterin Junge
des LV Bayern) DGM)
Hanna Zuckermandel
2 ta
A‘Cdrg(:’i\i\étra%ter (Kommunikationsbeauftragte) Joscha Polimejer
tellv. s
%islr kommunikation)
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Kontaktgruppen des Landesverbandes

lebendiges Vereinsleben!

Innerhalb des Landesverbandes gibt es aktuell rund
20 Kontaktgruppen. Treffen nden meist einmal im Monat
in barrierefreien Raumen, hau g in Gaststatten, statt.

Jede Gruppe hat eine besondere Zusammensetzung (so-
wohl im Hinblick auf die Diagnosen der Teilnehmenden und
die Altersstruktur) und ihren eigenen, unverwechselbaren
Charakter. Wie eine Gruppe sich entwickelt, lasst sich im
Voraus kaum planen, sondern richtet sich danach, welche
Menschen zusammen nden. Jede und jeder einzelne ge-
staltet mit.

Selbsthilfe kann bedeuten:

— Von Anderen wertvolle Informationen zu bekommen —
Uber Therapien, Hilfsmittel, Erfahrungen mit Reha, tber
Berufstéatigkeit trotz korperlicher Einschrénkung und
vieles mehr.

— Sich gegenseitig zu unterstitzen — mit Rat und Tat
(z.B. beim Ausfullen von Antragen)

— Etwas gemeinsam zu tun, was man vielleicht allein
nicht schaffen wurde (z.B. Aus lige unternehmen, Re-
staurantbesuche)

— Selbst aktiv zu werden. Jeder weil3 etwas, das fur an-
dere nutzlich sein kann.

Offenheit — Vertraulichkeit

Gruppen in der DGM sind offen fur alle Interessierten. Ent-
scheidend ist die Bereitschaft anderen zuzuhéren und auch
von sich selbst zu erzahlen.

Selbstverstandlich gilt das Prinzip der Vertraulichkeit, d.h.
das, was in der Gruppe besprochen wird, wird nicht nach
aul3en getragen.
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Kontaktgruppe Straubing

Aus ug der Kontaktgruppe Coburg



Vielfalt

Die Kontaktgruppen der DGM funktionieren ganz unter-
schiedlich. Einige treffen sich regelmafig, andere sind auch
gemeinsam unterwegs, machen Aus lige oder besuchen
Veranstaltungen. Nach Absprache werden einzelne Grup-
pentreffen durch hauptamtliche Mitarbeiterinnen der DGM
begleitet. Einige Gruppen des Landesverbandes stehen
miteinander in Verbindung. Immer wieder werden gemein-
same Treffen und Aus ige geplant. So entstehen gute Kon-
takte und Freundschaften, bayernweit.

Abschied und Neubeginn

Teilnehmer/innen von Gruppen und deren Bedirfnisse ver-
andern sich. Manche Gruppen gibt es schon viele Jahre
lang.

Wenn Menschen alter werden oder kérperlich stark einge-
schrankt sind, kdnnen sie eventuell nicht mehr zu Gruppen-
treffen kommen. Im Laufe der Jahre &ndern sich Lebenssi-
tuation und Interessen der Teilnehmenden oder es ist alles
schon viele Male besprochen. Dann geht vielleicht auch ein
Gruppenprozess zu Ende und Kontakte werden auf privater
Ebene weiter gep egt.

Wir haben die Erfahrung gemacht, dass nach einer gewis-
sen Zeit auch wieder Neues entstehen kann — mit neuen
Personen, neuen Ideen und neuen Themen.

Aus ug der Kontaktgruppe Schweinfurt
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Wenn es einen kleinen Kreis von Menschen gibt, die In-
teresse am Erfahrungsaustausch haben, unterstitzen die
hauptamtlichen Beraterinnen gern bei einer Gruppengrin-
dung. Wichtig ist zunéchst eine Person, die die Rolle des
Ansprechpartners tbernimmt, die Treffen koordiniert (Ort,
Zeit) und bereit ist regelmaRig vor Ort zu sein. Mit etwas
Gluck ndet sich aus dem Kreis der Teilnehmenden bald ein
kleines Team zusammen, das sich gegenseitig unterstitzt.

Kontaktgruppe Nurnberg,
Besuch des Christkindes
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Gedenken

Viele Menschen, die ein Stiick des Weges mit uns gegangen sind, sind nicht mehr unter uns.

Sie haben sich den Herausforderungen im Leben mit einer Muskelerkrankung gestellt oder fir Menschen mit neuro-
muskularen Erkrankungen eingesetzt.

Stellvertretend fur viele andere erinnern wir an:

Hans Kellner 1933 - 2001
Kurt Schlier 1924 — 2012
Gerhard Schmidt 1939 — 2012
Gunter Wrensch 1960 — 2013
Dr. Ulrike Jandl 1960 — 2015
Georg Schertl 1948 — 2016
Prof. Dieter Pongratz 1942 — 2017
Sabine Sauerwein 1967 — 2017
Dr. Rainer Kallweit 1947 - 2016
Anne Kreiling 1938 - 2018
Christa Besold 1949 - 2019
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Die Jugendgruppe Schwabach

Wir sind eine Gruppe aus neun Kindern, Jugendlichen, jun-
gen Erwachsenen und ihren Eltern.

Wir treffen uns 6 bis 8 Mal pro Jahr im Jugendzentrum
Schwabach.

Das Besondere bei unseren Treffen ist, dass wir zwar alle
gemeinsam anreisen, aber uns dann aufteilen und zwar in
Kinder/Jugendliche und Eltern. D.h. bei unseren Gespréa-
chen missen unsere Eltern drau3en bleiben.

Somit haben sowohl wir Jungen als auch unsere Eltern die
Maoglichkeit, uns in einem geschiitzen Raum ungezwungen
zu unterhalten und auch einmal kniffelige Themen anzu-
sprechen. Vermutlich sind unsere Themen oft ahnlich, z.B.
Alltagshilfen, P egestrategien, Einstellung zu Medikation
und Operationen, Freizeitgestaltung usw. Trotzdem ist es
beiden Gruppen wichtig, diese Gesprache getrennt vonein-
ander fuhren zu kénnen. Bei uns Jungen fallt das Gespréch

nattrlich auch oft auf Themen wie Schule bzw. Studium.
Wie barrierefrei sind die Gebaude? Wie sieht's mit der Ak-
zeptanz in der Klasse aus? Welche Erleichterungen gibt's in
den Prufungen (z. B. Zeitverlangerung)? ...

Zum gemeinsamen Spielen oder zu Aktionen auf3er Haus,
wie z.B. Kegeln, Kirchweih-Besuchen und vieles mehr kom-
men wir nattrlich alle zusammen. Besonderes Highlight
war das Kegeln mit der Kegelschiene. Hierzu waren wir im
Evangelischen Haus Schwabach, das eine Kegelbahn im
Keller hat. Bei einem spannenden Match zwischen Eltern
und Jugendlichen kam die Kegelschiene zum Einsatz. Den
Bericht zu diesem tollen Event kénnt ihr auf unserer Web-
site (www.dgm-bayern.de) lesen und nattrlich erfahrt ihr
dort auch, wer die Gewinner des Matches waren.
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Nachfolgend moéchten wir Menschen, die mit einer Muskelerkrankung

leben sowie deren Angehdrige zu Wort kommen lassen.

Sie erzahlen aus ihrem Alltag und gewéhren einen kleinen Einblick in ihr Leben.
Fur ihre Offenheit und das Vertrauen bedanken wir uns ganz herzlich.

Kerstin Schmiedl, 43 Jahre alt, Sozialpadagogin,
bezieht Erwerbsminderungsrente

Bist Du selbst von einer Muskelerkrankung betroffen?
Ich habe FSHD (Fazioskapulohumerale Muskeldystro-
phie)

Wie bist Du zur DGM gekommen und seit wann?

Das Interesse an Kontakten zu anderen Betroffenen und
zum Austausch in Selbsthilfegruppen entwickelte sich bei
mir erst als ich etwas alter und die Krankheit schon starker
fortgeschritten war. 1997 begann ich Sozialpadagogik an
der Evangelischen Fachhochschule Nurnberg zu studieren.
In diesem Zusammenhang wollte ich bei der DGM in Frei-
burg ein Praktikum machen. Mit dem Praktikum hat es da-
mals leider nicht geklappt.
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Wie ist Dein Bezug zur DGM?

Seit 2012 gibt es in Ansbach eine Kontaktgruppe fir Mus-
kelkranke, an deren Gruppentreffen ich immer wieder mal
teilnehme.

Welche Interessen hast Du? Womit beschéftigst Du Dich?

Ich liebe Biicher und lese sehr viel. Deshalb bin ich auch
sehr gerne in Blichereien und Bibliotheken. Ich mag die At-
mosphare dort. Ich bin gerne in die Natur unterwegs, ge-
nieRe aber auch die Stadt mit ihren schdnen Stadtcafés.
AuBerdem interessiere ich mich fir Kultur; Theater, Konzer-
te und Kino.

Was ist Dir im Leben besonders wichtig?

Erstens: Sozialkontakte, dazu gehdren meine Familie,
Freunde und der Bekanntenkreis. Ich lerne gerne neue Leu-
te kennen. Dabei ist mir besonders wichtig, jedem Men-
schen maglichst ohne Vorurteile zu begegnen, auch wenn
er oder sie eine andere Meinung vertritt. Jedem Menschen
sollte man eine Chance geben. Das ist gerade heute in ei-
ner Zeit, in der Rechtsradikalismus, ,Schwarz-wei3-Den-
ken® und Intoleranz innerhalb der Gesellschaft wieder zu-
nehmen, besonders wichtig. Mich haben Menschen und
ihre Geschichten schon immer interessiert, deshalb habe
ich auch Sozialpddagogik studiert.

Zweitens: Der respektvolle Umgang mit Tieren und der Na-
tur ist mir sehr wichtig. Es geht darum, die Schopfung zu
bewahren, die Natur zu schiutzen und fur die Zukunft zu
erhalten.



Als was flir einen Menschen wirdest Du Dich beschreiben  Das Interview flihrte
(Vorlieben/Schwéachen/Starken)? Susanne Werkmeister
Ich bin offen flir Neues, vielseitig interessiert und neugierig

darauf, immer wieder Neues zu lernen. Vorlieben: Schoko-

lade und Kaffee, Schwachen: Schokolade und Kaffee, Star-

ke: In schwierigen Situationen bleibe ich ruhig und suche

nach Losungen.

Was war bisher die grof3te Herausforderung in Deinem Le-
ben?

Wie ich etwa im Alter von 10 Jahren in Ulm nach einer

Muskelbiopsie die Diagnose einer Muskelerkrankung mit

schwerwiegendem Verlauf erhalten habe. Damit leben zu

lernen war und bleibt meine gré3te Herausforderung — Stolz

und Wirde zu bewahren, trotz Krankheit und den Umstéan-

den, auf Hilfe und P ege angewiesen zu sein. Dazu gehort

fur mich auch, meine Lebensziele und -trdume nicht aufzu- Susanne Werkmeister
geben, sondern weiterzuentwickeln. PSB* Erlangen

Wir
machen
das.

Individuelle Versorgungslosungen
fur ein eigenstandiges Leben.

)) Du weil3t, was dir dein Leben

| | o t | k @® 091154857171 leichter machen wiirde?
ro Q G ® info@rollandtalk.de Kontaktiere uns und wir entwickeln

Individuelle Kommunikation und Steuerung rollandtalk.de gemeinsam deine individuelle Losung!




Familie Seubert aus dem Landkreis Main-Spessart

Wer gehort denn zu Ihrer Familie?

Robin: Meine Eltern (Bernhard Sauer, Simone Seubert) und
ich, Robin Seubert, 17 Jahre alt; aber auch meine restliche
Verwandtschaft wie Grof3eltern, Onkel und Tanten, Cousins
und Cousinen.

Wer ist in lhrer Familie von einer Muskelerkrankung betrof-
fen?

Frau S.: Robin ist seit Geburt stark von seiner Erkran-
kung betroffen; er kann sich nur mit Hilfe eines Korsetts
zum Sitzen aufrichten, benutzt einen E-Rollstuhl und ist ca.
20 Stunden am Tag mit einer Maske beatmet. Ich selbst
bin als Ubertragerin inzwischen ebenfalls erkrankt. Dass
ich Ubertragerin fir eine Muskelerkrankung bin, habe ich
erst nach der Geburt von Robin durch die Diagnosestellung
(genetische Untersuchung) erfahren.

Wie spuren Sie selbst die Erkrankung:

Ich merke, dass meine Kraft nachlasst, dass ich haug
Pausen brauche, nicht mehr allein aus der Hocke aufstehen
kann und auch meine Atemmuskulatur deutlich schwécher
ist; bei Bedarf benutze ich ebenfalls ein Beatmungsgerat.
Aufgrund meiner korperlichen Einschréankung kann ich Ro-
bin immer weniger p egerisch versorgen.
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Wie sind Sie zur DGM gekommen und wie ist aktuell Ihr
Bezug zur DGM?

Ein Arzt vom Institut fur Humangenetik in Wirzburg hat
uns an die Sozialberatung der DGM im Haus verwiesen.
Uber die Jahre gab es immer wieder Ankniipfungspunkte:
bei konkreten Fragen, bei Gesprachskreisen fur Eltern oder
Aus Ugen...

Wie gestaltet sich lhr Alltag — mit Schule, Beruf, P ege und
Therapien .... Wie werden Aufgaben verteilt?

Frau S.: Wir haben unser Leben komplett an die Einschran-
kungen von Robin angepasst. Seit Robin beatmet ist, haben
wir einen P egedienst fur die N&chte in unterschiedlicher
Hau gkeit und inzwischen auch tagsuber stundenwei-

se. Ich als Mutter kann die P ege nachts nicht mehr leis-

ten, d.h. mein Mann ist zum Umdrehen/Lagern von Robin
4-9 mal im Einsatz, wenn keine Krankenschwester kommt.

Robin: Ich habe schon vor 2 Jahren den Quali an der Regel-
schule gemacht. Obwohl ich viel gefehlt habe, wurde es ein
sehr guter Abschluss. Jetzt besuche ich das Berufsvorbe-
reitungsjahr am Korperbehindertenzentrum Wurzburg.

Herr S.: Die wohnortnahe Beschulung von Robin hatte den
groRen Vorteil, dass sich Freundschaften gebildet haben
und Robin zum Teil auch allein mit seiner Clique unterwegs
sein konnte. Das war ein wichtiges Gegengewicht zu den
schwierigen Phasen der Erkrankung, in denen er sehr zu-
rickgezogen leben musste.

Frau S.: Robin ist sehr anféllig fur Infekte und Erkrankungen
verlaufen oft mit intensivmedizinischen Problemen. Des-
halb ging Robin nicht zur Schule, wenn andere Kinder mit
Infekten belastet waren. Wir als Eltern mussten also den
meisten Schulstoff selbst vermitteln. Seit wir dies so prak-
tizieren (seit der 5. Klasse) hat Robin sich aber gesundheit-
lich stabilisiert und viel mehr Lebensqualitat.

Robin: Seit ich am Zentrum fur Kérperbehinderte bin, habe
ich Elektrorollstuhl-Hockey fir mich entdeckt und bin jetzt
mit groRer Begeisterung dabei.



Und wie sieht es mit der Berufstatigkeit der Eltern aus?
Herr S.: Nach der Geburt von Robin habe ich in meinem
Beruf zuné&chst Elternzeit genommen, diese nach und
nach verlangert. Schliel3lich habe ich meinen Hauptberuf
als Bauingenieur aufgegeben und die Tatigkeit in der eige-
nen (urspringlich Nebenerwerbs-) Landwirtschaft weiter
ausgebaut. Inzwischen bin ich nur in der Landwirtschaft
tatig, kann so fur das Familieneinkommen sorgen und
gleichzeitig die notwendige Zeit fur die P ege von Robin
gewahrleisten.

Frau S.: Ich arbeite stundenweise im Buro einer Heilprak-
tikerschule und es tut mir gut, immer wieder mal rauszu-
kommen.

Womit verbringen Sie lhre freie Zeit? Haben Sie besondere
Interessen — einzeln oder als Familie gemeinsam?

Robin: Ich gehe gern zu Treffen der Jugendfeuerwehr hier
am Ort und mache den theoretischen Teil der Ausbildung,
inclusive Prifungen, mit. In der warmen, infektarmen Jah-
reszeit bin ich dann auf vielen Veranstaltungen (Konzerten,
Festen) dabei. Meine Freunde und ich haben hier am Ort
eine Hutte, wo wir uns oft treffen, z.B. zum Girillen.

Frau S.: Eigentlich fahren wir alle sehr gern weg, kénnen
das aber als Familie alleine nicht mehr bewaltigen. Hin und
wieder kénnen wir es organisieren, dass flr die Nachtwache
eine Schwester dabei ist — dann geniel3en wir den Urlaub.

Herr S.: Eigentlich sind wir alle ,Gassenbarbel”, in unter-
schiedlicher Ausprégung, d.h. gern unterwegs und mit an-
deren zusammen.

Allerdings mussen wir viel planen, um z.B. Wegstrecken
(wegen meiner Frau), die P egesituation von Robin, Infekt-
zeiten und &hnliches mehr beriicksichtigen. Was wirklich zu
kurz kommt, sind gemeinsame Unternehmungen fur uns
als Paar. Meine Frau hat viel Schriftkram zu erledigen. Ich
mache alles, was korperlichen Einsatz braucht.

Was war bisher/ ist Ihre grof3te Herausforderung im Leben?
Herr S.: Robin die Mdglichkeit zu geben weiterhin zuhause
zu leben und so gut es geht unabhangig zu werden. Auch
wenn er korperlich stark eingeschrankt ist, braucht er viel
geistige Anregungen.
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Frau S.: Robin trotz allem ein gliickliches Leben zu ermdg-
lichen. Er ist aber von sich aus fast immer gut gelaunt — ein
~sonnenscheinkind“. Das erleichtert es uns, alles zu be-
werkstelligen.

Und was gibt lhnen die Kraft, den Alltag durchzuhalten?
Frau S: Mir sind auch Natur und Stille wichtig um mich wie-
der zu sammeln. Musikhéren nde ich ebenfalls sehr ent-
spannend.

Herr S.: Wenn Nachtwachen da sind, bin ich gern unter-
wegs mit Freunden und Bekannten — Ich brauche es, dass
ich mit Leuten zusammen bin, feiern kann....

Frau S.: Es ist eine grof3e Motivation zu sehen, dass Robin
das Leben geniefit.

Vielen Dank an Sie alle, fur dieses interessante Gespréach!

Angelika Eiler
PSB* Wiirzburg



Marie-Luise Muller,
Angehorige eines ALS-Patienten aus Minchen

tung, meiner korperlichen wie seelischen Konstitution und
mit meinem grundsatzlichen sozialen Engagement irgend-
wie gestalten. Plotzlich merkte ich, da passierte etwas. Ich
wurde schnell nervds, mich storten viele Dinge an meinem
Mann, war unstrukturiert und ungewohnt unzufrieden. Pe-
ter wurde immer langsamer, harscher, fordernder.

Irgendetwas stimmte nicht und dann merkte ich, dass es
etwas mit mir zu tun haben musste, dass ich nicht mehr al-
les unter einen Hut bekam: die Kérper-P ege, das Anzieh-
und Ausziehprogramm verlangten Geduld, die mir fehlte.
Meine Termine, meine Vorbereitungen, die Organisation
des Haushalts wuchsen mir Giber den Kopf. Plétzlich konnte
mein Mann mich nicht mehr unterstitzen, er konnte keine
Tasse mehr halten und als es an ng, dass ich ihm auch das
Essen eingeben musste... An dem Punkt habe ich gedacht:

Frau Muller, Ihr Mann ist von der Erkrankung ALS betroffen. —"4 WKM

Wie lange leben Sie beide mit dem Wissen um die Erkran-
kung?

Wenn ich die Diagnose nehme, ist es ein Jahr. Wenn ich die
Symptome anschaue, sind es schon zwei bis drei Jahre.

Sie wohnen in Miinchen und p egen lhren Mann, sind aber
beru ich auch viel unterwegs. Wie emp nden und bewalti-
gen Sie diese Situation?

Nach 52 Jahren aktiver beruicher Tatigkeit bin ich viel
unterwegs im Ehrenamt in Sachen P ege. Von Haus aus
bin ich Krankenschwester, habe dann P ege- und Quali-
tatsmanagement mit Organisations- und Betriebswirtschaft
gemacht. Dann war ich 42 Jahre im Vorstand von Kliniken
tatig als P egemanagerin und P egedirektorin.

Ich wohne seit Oktober 2018 mit meinem Mann in Miin-
chen. Die Diagnose haben wir drei Monate spater erfahren,
im Januar 2019. In den ersten drei, vier Monaten nach der
Diagnosestellung dachte ich, das lasst sich alles mit mei-
nen Rollen, meiner Funktion, meiner positiven Grund-Hal-
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Im Dienst unserer Kunden. Jederzei_

Ihr Partner in der Hilfsmittelversorgung.

Dr.-Rank-StralRe 8 - 82275 Emmering
T 08141 2297-0 - F 08141 2297-111
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»Ich habe ein Rollenproblem®. Ich werde auch schwer fertig
mit der Wesensveranderung bei meinem Mann, weil ich ihn
immer als klar, schnell, autoritar, wissensdurstig und kom-
munikativ erlebt habe. Ich konnte mit jeder Frage zu ihm
kommen — jetzt nicht mehr. Besonders belastet mich die
Herausforderung rund um das Thema Selbstbestimmtheit.
Ich versuche es taglich mit ihm zu leben, aber es ist kein
Selbstlaufer, sondern allerhdchste Beanspruchung meiner
Person. Alleine kann ich dies nicht mehr stemmen!!!

Was hat Ihnen in dieser Zeit geholfen?

An alleroberster Stelle hat mir das Wissen um lhre Bera-
tung geholfen. Ich war unheimlich glicklich und konn-
te den Termin im Mé&rz 2019 gar nicht abwarten, weil
Sie mir am Telefon schon das Gefiihl gegeben haben,
da ist jemand, der versteht mich, der kann mir sagen,
was auf mich zukommt. Der kann mich auch ein biss-
chen fuhren und kann mir sagen: ,Passen Sie auf das
und jenes auf." Das war ein groRer Hoffnungstrager.
Nach diesem Gesprach habe ich gemerkt, dass ich mit
meiner bisherigen Alltags- und Lebensgestaltung wohl in
eine kritische Auseinandersetzung muss. Das Aufgeben
von dem, was mir im Leben so wichtig war, die P egeent-

wicklung und P egepolitik, wo ich tber 20 Jahre eine grol3e

mitgestaltende Rolle Ubernommen habe... Dies alles loszu-
lassen ist fur mich schwer, es ist echt ein Verlust. Ich sage
auch meinem Mann: ,Ich will mein bisher gesundes Leben
nicht aufgeben, nur damit Du allein gut umsorgt bist. Wir
brauchen Hilfe!*

Sie sind Mitglied der DGM — Wie sind Sie zur DGM gekom-
men und was bedeutet das fur Sie?

Herr Prof. Dr. med. Bischoff, Neurologe in Minchen, hat
uns gesagt, wir sollten uns an lhre Beratungsstelle wenden.

Kdnnen Sie noch Ihren Freizeitinteressen nachgehen?
Seit April ist mein Mann am Freitagnachmittag betreut.
Dann hole ich meine beiden Jungs ab. Meine Enkelkinder
sind drei und sechs Jahre alt. Das ist kérperlich etwas an-
strengend, aber fiir meine Seele so als ob ich gerade ein
schdnes Buch gelesen hatte. Seit einer Woche ist mein
Mann einen Tag in der Tagesp ege. Das ist der zweite
Schritt. Nun habe ich flr ein paar Stunden keine Verant-
wortung und kann wieder das machen, was mir wichtig ist,
was mir guttut und Krafte gibt.
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Was wurden Sie gerne anderen Angehorigen, die in einer
ahnlichen Situation sind, mitteilen?

Wichtig sind Offenheit, Ehrlichkeit und Hilfe Annehmen —
Man sollte nicht warten, bis es nicht mehr geht Wichtig ist
auch, dem Partner gegenlber ehrlich zu sein. Ich muss ihm
manchmal mit klaren Worten begegnen und sagen: ,Ich will
das jetzt nicht!" Das ist etwas, was ich lernen musste, weil
ich gegentiber meinem Mann leider immer zurtckhaltend
war. Ich bin irgendwie abhéngig von meinem Mann — das
héngt vielleicht auch mit meinem Helferberuf zusammen.

Ganz gewiss hilft mir da die psychologische Begleitung die
ich nun monatlich 1x in Anspruch nehme.

Unsere Lebensgemeinschaft hat eine Geschichte. Sie hat
wunderbare, helle tragende Seiten und verletzende dunk-
le Seiten. Und es ist doch die Gemeinschaft, die wir seit
25 Jahren haben, die z&hlt.

Das Interview fuhrte
Albertine Deuter

Albertine Deuter
PSB* Minchen

* Psychosoziale Beratung



Gesprachskreise, Freizeit- und Begegnungsveranstaltungen —

Miteinander reden, miteinander tun!

Ergénzend zu den Kontaktgruppen unter ehrenamtlicher
Leitung bieten hauptamtliche Mitarbeiterinnen Gesprachs-
kreise, Freizeit- und Begegnungsveranstaltungen an. So
unterschiedlich diese sind, die Grundlage bilden meistens
erkrankungsspezi sche oder Themen der Lebensgestal-
tung. Es nden beispielsweise ALS-Gesprachskreise, Ge-
sprachsrunden fiur Eltern und themenbezogene Begeg-
nungsveranstaltungen/Workshops statt.

Bei erkrankungsspezi schen Veranstaltungen geht es um
Informationen zum aktuellen Stand von Forschung und
Therapie. Dartber hinaus ist es in geschitztem Rahmen
auch maoglich, Themen aufzugreifen, die sonst nicht zur
Sprache kommen. Der Erfahrungsaustausch mit anderen

Wochenende in Altotting 2013
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bereichert und unterstiitzt bei der Bewdltigung individueller
Lebenssituationen. Wir sind grundsétzlich offen fir Themen
und Anliegen, die von Mitgliedern, Ratsuchenden oder Ko-
operationspartnern an uns herangetragen werden.

Bei Freizeit- und Begegnungsveranstaltungen steht das Ge-
meinschaftserlebnis im Vordergrund, die gemeinsame Akti-
vitat und Freude am Miteinander. Zum Beispiel organisieren
wir Aus Uge, bieten Freizeiten und Familienwochenenden
an, einen Qi-Gong-Workshop und vieles mehr. Manchmal
packt uns die Abenteuerlust, um Neues und Ungewd&hn-
liches zu wagen, zum Beispiel bei den Segelfreizeiten fir
Familien mit muskelkranken Kindern und Geschwistern.

Segelfreizeit am Traunsee 2019



Landesverbandstreffen in Rummelsberg 2014 Freizeit- und Begegnungsstatte Langau,
gern genutzt fir Wochenendseminare und Freizeiten
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Programm zur Jubilaumsfeier am 20. Juni 2020 in Erlangen
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Mitgliederentwicklung
des Landesverbandes Bayern e.V.
2009 - 2019

1450
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1350

1300
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1100 . . . . . . . . . . !

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
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Wir danken herzlich allen Spendern und Sponsoren, die unser Jubilaum
,25 Jahre Landesverband Bayern e.V."

unterstiutzt haben:

Biogen GmbH
Blass, Jurgen und Latsch, Carola
Borgel Beatmungsmedizin, Limburg a.d.Lahn
Brauner, Gerhard
Invacare GmbH
Kevekordes Ergonomie, Wirzburg
Klinik Hoher Mei3ner, Bad Sooden-Allendorf
Reha & Care, Nlrnberg
Rehateam Oberland
RehaVista GmbH
Roll & Talk, NUrnberg
Sanofi-Aventis Deutschland GmbH
Schon & Endres GmbH & Co KG, Wiirzburg
Sparda Bank, Minchen
Sunrise Medical, Heidelberg
TE Connectivity Germany GmbH, Dinkelsbuihl
Vivisol Deutschland GmbH
WKM GmbH

XQG ZHLWHUH 6SHQGHU GLH SHUV|QOLFK QL
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REHA & CARE

SERVICEZENTRUM

Das grol3e
Sanitatsfachhaus

——————

... fur Orthopéadie- und Rehatechnik

In unserem 400frgroRen Ausstellungszentrum nden Sie vier Welk-
statten mit allen erdenklichen Mobilitats- und P egehilfsmitteln. Die
reiche Auswahl umfasst z.B. Rollatoren und Elektroscooter, Sessel,
Gehstocke, Unterarmstiitzen und diverses Zubehor. Selbstverstandlich
kénnen Sie vor dem Kauf die Produkte in aller Ruhe und in einenp an-
sprechenden Ambiente ansehen und ausprobieren. Kommen Si¢ vor-
bei, wir beraten Sie gerne!

e ——

Unser Rundum-Service fur Sie

Schnelle Lieferung...
die speziell bei Krankenhausentlassungen und plétzlichgn
Versorgungsfallen wichtig ist.

Individueller Anpass Service...

fur Rollstuhlfahrer mit neurologischen Krankheitsbildern,
wie z.B. Muskelkrankheiten. Wir bieten lhnen die grof3te
Auswahl an Rollstiihlen mit Sonderfunktionen.

24-Stunden-Notdienst...
der wirklich funktioniert;
7 Tage — 24 Stunden.

und ganz neu fir Sie: Unsere Mobile Werkstatt...
in unserem Servicefahrzeug werden dringende Reparatyren
wenn moglich direkt vor Ort erledigt.

Sprottauer Str. 4-8 Tel. 0911 /81 74 47-0
90475 Nbg-Altenfurt  info@rehaundcare.de

www.rehaundcare.de
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Teams an den Neuromuskuléaren Zentren

Team Neuromuskulares Zentrum Munchen

Christine Kulla, Birgit Zang, Albertine Deuter,
Physiotherpeutin Physiotherapeutin Dipl. Sozialpadagogin
o f-€
o f
o
.
0
€ -€ .o
€ - Fef
> i
>
>
> . .
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Manuela Thaller,
Verwaltungskraft

Yes, you can.



Team Neuromuskulares Zentrum Wirzburg

Angelika Eiler, Tamara Schomig, Brigitte Brauner,
Dipl. Sozialpadagogin Verwaltungskraft Ergotherapeutin und
Feldenkraispadagogin
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Team Neuromuskulares Zentrum Erlangen

Ina Watzek, Sabine Berger, Susanne Werkmeister,
Physiotherapeutin Verwaltungskraft Dipl. Sozialpadagogin
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Ihr Team fur Ihre Hilfsmittelversorgun:

Sanitatshausartik@kompressionsstriimpf
Bandagen, Brustprothesen, Pflegehilfsmitte
usw.)

RehaartikelRollstiihle, Gehwagen, Betten
Hilfen fur Bad und WC, Patientenlifter, usw
Gesundheitsartikgherabander, Massag
gerate,

Blutdruckmessgeréate, Nordic-Walkirgjécke
usw.)

.... und vieles mehr ...

Beratung und individuelle Unterstutzung

X
X

X
X

auch personlich auch bei lhnen zu Hause

Abwicklung der Kostenuibernahme mit den
Krankenkassen

Unterstlitzung bei allen Irmalitaten

Individuelle Anpassung von Hilfsmitteln durch
Spezialisten

Hilfsmittel auf Probe oder auf Mietbasis
Umfangreicher Reparaturservice
Spezialversorgungen fur Schwerstbehinderte

reha team Oberland
Sanitatshaus Zehrer GmbH

... wir bringen Hilfen

Industriestral’e 2 ¢, 83734 Hausham
Tel. 0805-91650, Fax 0802616565
www.rehateamoberland.deMail: info@rehateamoberland.de
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BARRIEREFREIE
APPARTEMENTS
In Freiburg im
Unset Breisgau

cemVice
fax S\

Wohnlésungen erleben und individue
Hilfsmittelberatung vor Ort nutzen

gunstige Ubernachtungspreise

zusatzliche Ermagigung far
DGM-Mitglieder

Fahrdienst und behinderten-
gerechtes Mietfahrzeug

+DXVQRWUXI XQG 3AH
auf Anfrage

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

Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke e.V. (DGM) ¢ Im Moos 479112 Freiburg « www.dgm.org



