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Vorwort der Vorsitzenden

Vorwort

Liebe Mitglieder der DMG, in der aktuellen Diskussion um
die Reformen im Gesundheitswesen gibt es sowohl erfreuli-
che Anséatze als auch kritische Punkte, die wir als Patienten-
organisation aufmerksam verfolgen. In einem Gesundheits-
system, das vor enormen Herausforderungen steht, besteht
die Gefahr, dass die BedUurfnisse von Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen wie Myasthenia gravis oder dem Lam-
bert-Eaton-Myasthenie-Syndrom in den Debatten vernach-
lassigt werden. Wahrend die laufenden Reformdiskussionen
Chancen zur Verbesserung bieten, sollten sie auch Anlass
zur Besorgnis geben, insbesondere hinsichtlich der Bertick-
sichtigung der Stimmen und Perspektiven von Betroffenen.
Im Rahmen unserer Moglichkeiten setzen wir uns dafiir ein,
dass unsere Anliegen nicht in den Hintergrund geraten.

Kirzlich hat die ACHSE e. V. ihre Position zu den geplanten
Gesundheitsreformen veroffentlicht und ein wichtiges Si-
gnal gesetzt, um die gesundheitliche Situation von Betrof-
fenen seltener Erkrankungen zu verbessern. In ihrem Posi-
tionspapier ,,4 Millionen Griinde fir eine bessere Gesund-
heitspolitik“ beschreibt sie dringende Handlungsfelder wie
die Sicherstellung einer stabilen Finanzierung der medizi-
nischen Versorgung, die Starkung der Forschung und Ent-
wicklung neuer Medikamente, die Einflihrung von Schulge-
sundheitsfachkraften sowie zusatzliche Entlastungsange-
bote fur pflegende Angehdrige. ,Es gibt 4 Millionen Griinde,
jetzt aktiv zu werden,” so Mirjam Mann, Geschaftsflihrerin
der ACHSE. Details hierzu finden Sie unter folgendem Link:
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/4-Mil
lionen-Gruende-fuer-eine-bessere-Gesundheitspolitik.php

Auch die BAG SELBSTHILFE hat die aktuelle Situation im Ko-
alitionsvertrag bewertet. Wahrend positive MaBnahmen wie
die Starkung eines barrierefreien Gesundheitssystems und
Verbesserungen der Patientenrechte anerkannt werden, wird
die fehlende Erwahnung der Patientenbeteiligung scharf kri-
tisiert. Dr. Martin Danner, Bundesgeschaftsfiihrer der BAG,
hebt hervor, dass die Patientenvertretung in den letzten
zwei Jahrzehnten entscheidende Impulse flr die Verbesse-
rung der Versorgung gegeben hat und fordert eine struk-
turelle sowie personelle Starkung der Patientenvertretung,
um ein modernes und blirgernahes Gesundheitssystem
zu gestalten. Die Pressemitteilung der BAG finden Sie hier:
https://www.bag-selbsthilfe.de/aktuelles/nachrichten/
detail/news/koalitionspapier-mit-positiven-ansaetzen-
aber-ohne-starke-patientenstimme

Leider bleibt auch die Rolle der Selbsthilfe im Koalitionsver-
trag unerwahnt, obwohl sie eine zentrale Funktion bei der
Unterstlitzung von Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen einnimmt.

Selbsthilfeangebote erganzen die professionelle Gesund-
heitsversorgung, ermoglichen den Austausch und die gegen-
seitige Unterstitzung unter Betroffenen. Angesichts der
wachsenden Aufgaben innerhalb eines immer komplexe-
ren Gesundheits- und Sozialwesens ist es unerlasslich, den
Selbsthilfeorganisationen fachliche Unterstitzung zu bie-
ten, Patientenvertreterinnen und -vertreter zu qualifizieren
und evidenzbasierte Materialien bereitzustellen.

Die Selbsthilfe muss als wichtige Saule des ehrenamtlichen
Engagements in Deutschland anerkannt werden. Um das Eh-
renamt in der Selbsthilfe zu starken, sind auch steuerliche,
rentenrechtliche und sozialrechtliche Impulse notwendig.
AuBerdem sollten ehrenamtlich Engagierte in der Selbsthilfe
von Ehrenamtspauschalen profitieren kénnen. Die Verfah-
ren zur Forderung der Selbsthilfe missen unbirokratischer
und transparenter gestaltet werden, um effektivere Hilfe zu
gewabhrleisten.

Die DMG e. V. unterstlitzt daher die gestartete Resolution
~Selbsthilfe fordern — Zusammenhalt starken” und wird Sie
Uber die Entwicklungen in diesem Bereich informieren.

Flr uns, die an einem myasthenen Syndrom leiden, ist es
wichtig, dass unsere Bedirfnisse und Anliegen in die ge-
sundheitspolitischen Entscheidungen einflieBen. Die DMG
setzt sich daflr ein, dass die Themen ihrer Mitglieder Be-
achtung finden, beispielsweise in den folgenden Bereichen:

* Wissen und Unterstiitzung: Verbesserung des
Zugangs zu Informationen sowie medizinischen,
psychologisch oder soziale Hilfen

* Lebensqualitat: Forderung der Lebensqualitat von
Betroffenen

¢ Arzneimittel: Intensivierung der Forschung und
Entwicklung neuer Therapien

» Versorgung: Sicherstellung einer stabilen
medizinischen Infrastruktur

* Einbeziehung in gesundheitspolitische
Entscheidungsprozesse

» Starkung der Selbsthilfe: gezielte Forderung und
Unterstutzung sind notwendig, um die wichtige Arbeit
fortzusetzen

Es ist notwendig, dass wir uns aktiv einbringen, denn nur
durch gemeinsames Handeln kdnnen wir die Interessen
unserer Betroffenen vertreten und positive Veranderungen
herbeifihren.

Mit herzlichen GriBen,
Ihre Claudia Schlemminger
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Bequem und schnell: unser neuer Online-Shop

News aus den Gremien

Wir freuen uns sehr, lhnen mitteilen zu konnen, dass unser
neuer Online-Shop unter shop.dmg.online nun verfligbar ist!

In der Vergangenheit war unser Verein in vielerlei Hinsichtin
alten Strukturen gefangen, wodurch der notwendige Prozess
der Digitalisierung teilweise ins Stocken geraten ist. Zwar ha-
ben wir bereits eine sich stetig weiterentwickelnde Home-
page www.dmg.online eingerichtet, Uber die Sie unsere
verschiedenen Broschiren bestellen konnten, doch dieser
Prozess gestaltete sich bisher als sehr rudimentar und zeit-
aufwendig. Bestellungen mussten manuell von unserer Ge-
schaftsstelle weiterverarbeitet werden, und die Auswahl von
Zahlungsmodalitaten war fur Sie als Bestellerin und Bestel-
ler der Medien nicht mdglich. Der Versand der Broschuren
in gedruckter Form stellte zudem eine Herausforderung dar,
insbesondere aufgrund des Personalmangels in der Selbst-
hilfe und des zunehmenden Papieraufkommens.

Jetzt haben wir jedoch einen wichtigen Schritt gemacht: Erst-
mals in der fast 40-jahrigen Geschichte der DMG kénnen wir
Ihnen digitale Produkte anbieten. In Zusammenarbeit mit der
Druckerei Wellmann haben wir unsere gedruckten Vereins-
broschiren digitalisiert und sie nun im neuen Online-Shop
bereitgestellt. Diese Modernisierung verbessert die Infor-
mationsverflgbarkeit fur Sie erheblich.

<> [T—
Re] Ceseliachati, V.

Myasthenia Gravis
Merkatt zur Thymektomio

KAUFEN

Wir danken der AOK fur die Férderung.
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Alle wichtigen Dokumente, die bislang nur in gedruckter
Form verfligbar waren, kdnnen nun digital heruntergeladen
werden. So sind Sie nicht nur flexibler in der Nutzung, son-
dern auch stets auf dem neuesten Stand, da alle Informatio-
nen regelmaBig aktualisiert werden. Zudem ist die Bereit-
stellung digitaler Inhalte ein wichtiger Schritt in Richtung
Nachhaltigkeit, da wir den Papierverbrauch reduzieren kon-
nen. Selbstverstandlich haben Sie weiterhin die Moglichkeit,
unsere Printmedien direkt Gber den Online-Shop zu bestel-
len, wenn Sie die Materialien in physischer Form wiinschen.

Unser Online-Shop wird kontinuierlich weiterentwickelt. Die
Inhalte der Broschtiiren werden nach und nach aktualisiert,
wobei wir auf die ehrenamtliche Mitarbeit unseres Arztli-
chen Beirates angewiesen sind. Wir sind uns bewusst, dass
unsere Arzte unter groBem beruflichem Druck stehen und
die Patientenversorgung stets Prioritat hat. Dennoch enga-
gieren sich die Mitglieder des Arztlichen Beirates und wir
freuen uns auf die Uberarbeitung unserer Publikationen.

Im Bestellprozess haben Sie die Moglichkeit, zwischen einer
gedruckten und einer digitalen Version der Broschiiren zu
wahlen. Momentan bieten wir die Zahlungsmethoden PayPal,
Kreditkarte und Vorkasse an. In Zukunft planen wir, die Zah-
lungsmaoglichkeiten im Online-Shop zu erweitern. Leider er-
heben einige Anbieter hohe Geblhren, die nicht im Verhalt-
nis zum Warenwert und Umsatz des Shops stehen.

Wir danken Ihnen herzlich fiir lhre Unterstitzung und win-
schen lhnen viel Freude beim Stobern in unserem neuen
Online-Shop!

E_ E Den Online-Shop der Deutschen Myas-
thenie Gesellschaft e. V. finden Sie unter:
https://shop.dmg.online/

Wichtige Informationen fiir lhre Nutzung:

» Fur Mitglieder ist eine einmalige Registrierung erforder-
lich, um die vergunstigten Mitgliederpreise zu erhalten.

+ Ebensoist eine Registrierung notig, um die digitalen Pro-
dukte herunterzuladen.

Claudia Schlemminger
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