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Vorwort der Vorsitzenden

Vorwort

Liebe Mitglieder, ich freue mich, Ihnen mitteilen zu kénnen,
dass die neue Satzung aus der Mitgliederversammlung 2025
nun offiziell im Vereinsregister eingetragen ist. Das Dokument
finden Sie auf unserer Homepage unter dem Button ,Verein'
im Reiter ,Mitgliedschaft®. Nach so viel Arbeit, Zeit und Enga-
gementist dieser wichtige Schritt endlich vollbracht. Beson-
derer Dank gilt den Mitgliedern der Satzungskommission so-
wie den Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartnern, die
sich mit groBem Einsatz an der Neufassung beteiligt haben.

Doch trotz dieses Erfolgs stelle ich mir eine entscheidende
Frage: Was nutzt die aktuellste Satzung im Verein, wenn es
ihm an Unterstiitzung mangelt? Woran liegt es, dass sich
unter fast 3.500 Mitgliedern nicht einmal 1% aktiv einbrin-
gen? Der Mangel an ehrenamtlicher Hilfe hat bereits viele
Vereine vor groBBe Probleme gestellt — bis hin zur Auflésung.
Wollen wir wirklich zulassen, dass auch wir nachlassen,
nachdem wir in den letzten Jahren so viel erreicht haben?

Wir alle erleben die Herausforderungen im Gesundheits-
wesen unmittelbar - sei es bei der facharztlichen Versor-
gung, den Bedingungen in Krankenhausern oder in Arztpra-
xen. Hier kdnnen wir als Patientenorganisation aktiv werden,
Probleme sichtbar machen und Veranderungen anstoBBen -
durch Mitarbeit in Gremien, Austausch mit Fachleuten oder
Aktionen in der Offentlichkeit. Gleichzeitig befahigen wir Be-
troffene und Angehdrige, ihre Erkrankung eigenverantwort-
lich zu bewaltigen und sich gegenseitig durch Austausch,
Information und Unterstlitzung zu starken.

Ich bin sehr dankbar fiir die Freiwilligen, die uns bei verschie-
denen Aufgaben und in unterschiedlichen Gremien vertre-
ten - haufig sind es jedoch unsere ohnehin engagierten An-
sprechpartnerinnen und Ansprechpartner. So liest Chris-
tine Mielke beispielsweise samtliche Medien vorab Kor-
rektur, und Anja Hoffmeister stellt ihr Wissen und ihre Zeit
neben der Vorstandsarbeit nicht nur fir den Nutzerrat unse-
res Myasthenie Registers sondern zuklinftig auch im Board
des europaischen Registers zur Verfiigung. Dieter Rothardt
und Carolin Kemmner vertreten die DMG auf europaischer
Ebene in der EUMGA, dem Dachverband der nationalen My-
asthenia-Gravis-Verbande in Europa.

Fast nebenbei schreiben und veréffentlichen wir neue Auf-
klarungsmaterialien, stellen eine Wissensdatenbank fir alle
Betroffenen und ein Intranet flir unsere Ehrenamtlichen zu-
sammen, auditieren Myasthenie Zentren, vernetzen uns in
Gremien und beteiligen uns an Studien, um das Bewusstsein
fir die Erkrankungen zu erhéhen und die Versorgungssitua-
tion Betroffener zu verbessern.

Unsere erreichten Ziele der letzten Jahre, wie etwa die Durch-
fihrung zahlreicher Videokonferenzen, die Fertigstellung der
Webinare, die Mitwirkung an Leitlinien und die Entwicklung
unseres Qualitatshandbuchs, sind fiir Betroffene sowie Fach-
leute von groBer Bedeutung. Doch ohne mehr aktive Unter-
stltzung kdnnen wir diese wichtigen Angebote nicht dauer-
haft aufrechterhalten. Aufgrund der vielen Aufgabenfelder
sind meine Vorstandskolleginnen und -kollegen sowie die
Mitarbeiterinnen in der Geschéaftsstelle stark gefordert und
sehen sich teilweise aus gesundheitlichen Griinden schwe-
ren Herzens gezwungen, aus dem Ehrenamt zurtickzuziehen.

Viele Regionen in Deutschland sind leider noch immer unbe-
setzt, und oft hore ich, dass vor Ort keine Treffen zum Aus-
tausch stattfinden, weil die Menschen erkrankt sind. Dabei
wissen Sie: Wir alle leben mit einem myasthenen Syndrom.
Seit mehr als zehn Jahren setze ich mich ein, gerade weil ich
selbst stark betroffen bin und anderen einen leichteren Weg
zur Diagnose und in der Behandlung der Erkrankung ermog-
lichen mochte. Seitich 2022 den Vorsitz ibernommen habe,
investiere ich taglich — auch an Wochenenden und Feierta-
gen - ehrenamtlich viele Stunden, um Aufklarung, Austausch,
Wissensvermittlung, Versorgung und Forschung zu verbes-
sern - fiir Sie und die folgenden Generationen. Doch das ge-
lingt auf Dauer nur mit einem engagierten Team, einer star-
ken Gemeinschaft und aktiven Mitgliedern.

Haben Sie den Mut und die Bereitschaft, vielleicht einmal

im Jahr ein Treffen zu organisieren, bei dem Betroffene ihre
Sorgen teilen und wertvolle Unterstlitzung erfahren kdnnen?
lhre Initiative kann eine wertvolle Bereicherung fur Sie und
andere sein. Unsere Regionalgruppenreferentinnen sowie
die Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner stehen |h-
nen dabei jederzeit mit Rat und Tat zur Seite und sorgen da-
flir, dass Sie nicht allein gelassen oder unvorbereitet bleiben.
Ich bitte Sie deshalb herzlich: Bringen Sie sich ein, unterstit-
zen Sie uns ehrenamtlich, beteiligen Sie sich, organisieren
Sie mit uns regionale Aktivitdten oder geben Sie uns Rick-
meldungen - ganz gleich, auf welche Weise Sie uns mit lhren
Fahigkeiten und Potenzialen wertvoll unterstiitzen kénnen.

Denn, wie Erich Kastner so treffend sagte: , Es gibt nichts Gu-
tes, auBer: Man tut es.” Ihre aktive Mitwirkung ist unverzicht-
bar, um unsere Gemeinschaft zu starken und die Zukunft der
DMG mitzugestalten. Nur gemeinsam kénnen wir als Deut-
sche Myasthenie Gesellschaft e. V. weiterhin eine starke In-
teressenvertretung in Deutschland und Europa bleiben.

Zogern Sie bitte nicht, sich in der Geschaftsstelle oder direkt
bei mir zu melden. Gerne stehen lhnen die Geschaftsstelle
und ich personlich fiir Fragen, wie Sie sich bei uns aktiv ein-
bringen kénnen, zur Verfiigung.

Ihre Claudia Schlemminger
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iIMZ Bochum Bergmannsheil
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PD Dr. med. R. Rehmann, C. Schlemminger, Univ.-Prof. Dr. med. T. Ruck, C. Aydogan, Dr. med. M. Oztiirk, P. Quint

Zertifiziertes iMZ: Klinik fiir Neurologie am BG
Universitatsklinikum Bergmannsheil in Bochum

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft freut sich, die Klinik
fir Neurologie am BG Universitatsklinikum Bergmannsheil
in Bochum (Leitung: Univ.-Prof. Dr. med. Tobias Ruck) als in-
tegriertes Myasthenie Zentrum (iMZ) bekanntzugeben.

Im Rahmen des etablierten Zertifizierungsverfahrens hat die
Klinik erfolgreich das Audit durchlaufen und erfullt die patien-
tenzentrierten Qualitatskriterien, die fur eine qualitatsgesi-
cherte Versorgung von Menschen mit myasthenen Syndro-
men maBgeblich sind. Der Vorstand der DMG hat auf Grund-
lage der Audit-Ergebnisse die Zertifizierung beschlossen.

Die Klinik zeichnet sich durch eine strukturierte interdiszip-
lindre Versorgung, eine hohe diagnostische und therapeuti-
sche Expertise sowie ein klares Engagement fiir die Belange
von Patientinnen und Patienten mit Myasthenie aus. Mit der
Zertifizierung als iMZ ist das Bergmannsheil nun Teil des
bundesweiten Netzwerks qualitatsgeprufter Versorgungs-
einrichtungen.

Der Vorstand der DMG gratuliert dem gesamten Team der
Klinik fir Neurologie herzlich zur Auszeichnung und wir
freuen uns auf die zuklinftige Zusammenarbeit im Rahmen
des iMZ-Netzwerks!
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Integriertes Myasthenie Zentrum am BG
Universitatsklinikum Bergmannsheil Bochum

An der Klinik fir Neurologie des BG Universitatsklinikums
Bergmannsheil in Bochum widmet sich ein spezialisiertes
Team unter der Leitung von Univ.-Prof. Dr. med. Tobias Ruck
mit hoher fachlicher Expertise der Diagnostik, Therapie und
Langzeitbetreuung von Patientinnen und Patienten mit my-
asthenen Syndromen. Neben der klinischen Versorgung en-
gagiert sich die Einrichtung auch in der wissenschaftlichen
Erforschung neuromuskularer Erkrankungen, insbesondere
der Myasthenie.

Die Klinik wurde 2025 von der Deutschen Myasthenie Ge-
sellschaft (DMG) als integriertes Myasthenie Zentrum (iMZ)
zertifiziert. Ein besonderer Vorteil in der Versorgung liegt in
der engen interdisziplinaren Zusammenarbeit mit weiteren
Fachabteilungen des Hauses, z. B. der Radiologie, Pneumo-
logie, Kardiologie sowie der Intensivmedizin und Inneren Me-
dizin, eine wichtige Grundlage flir die Versorgung komple-
xer Verlaufe.

Als iMZ legt das Team am Bergmannsheil besonderen Wert
auf eine individuelle Beratung, die strukturierte Therapie-
anpassung, die Versorgung im ambulanten Infusionsbe-
reich sowie auf eine enge Kooperation mit niedergelasse-
nen neurologischen Praxen der Region. Daruiber hinaus wird
die Teilnahme an klinischen Studien ermdglicht und die Or-
ganisation ergéanzender Diagnostik wie z. B. Muskelbiopsien
oder weiterfihrender Funktionsuntersuchungen koordiniert.

Dr. med. Menekse Oztiirk
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