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Selbsthilfe ist in erster Linie auf direkten 
Austausch hin ausgerichtet und so ist es 
manchem Anfragenden nicht immer gleich 
plausibel, dass der Wunsch nach der Adres-
se eines z. B. mit der gleichen seltenen Di-
agnose betroffenen Mitgliedes nicht einfach 
erfüllt werden kann.

Wir treten in einem solchen Fall als Mittler 
auf, d. h. wir leiten den Kontaktwunsch an 
die betreffende Person weiter und bitten 
diese, ggf. den Kontakt aufzunehmen. Nur 
so ist sicher zu stellen, dass beide Seiten 
den Kontakt auch wünschen. Das mag um-
ständlich erscheinen, ist aber erforderlich.
Etwas anders verhält es sich bei den Kon-
taktpersonen. Denn, wie der Name bereits 
sagt, haben sich diese Personen grundsätz-
lich zu einer Kontaktaufnahme bereit er-
klärt. Deshalb werden diese Namen auch 

in entsprechenden Verzeichnissen und im 
Internet veröffentlicht. 

Die Datenbank mit den Mitgliederdaten 
halten wir streng von möglichen Zugriffen 
von außen fern. Aus diesem Grund können 
auch Landesleiter nicht direkt auf die Da-
tenbank in Freiburg zugreifen. Sie erhalten 
ihre Mitgliederdaten (die ihres Landesver-
bandes) auf gesondertem Weg.

Die DGM gibt auch für andere Zwecke kei-
ne Adressdaten an Dritte weiter. Möchte 
ein Wissenschaftler eine Studie bekannt 
machen, dann verteilen wir die Information 
an die Betroffenen und geben keinesfalls die 
Adressen heraus. Wir sind uns über die be-
sondere Schutzverpfl ichtung dieser Daten 
sehr im Klaren und legen hier größte Sorg-
falt an.          

Datenschutz in der DGM 
(hg) Nicht zuletzt die Veröffentlichungen im Zusammenhang mit dem Datendiebstahl bei der Telekom zei-
gen, dass die Frage des Umgangs mit persönlichen Daten heikel ist. Das trifft auch auf Mitgliederdaten zu. 

Aus der Geschäftsstelle

Namenskürzel
(hg) Viele Beiträge im Muskelreport sind lediglich mit Namenskürzeln 
versehen. An dieser Stelle möchten wir das Inkognito gerne einmal 
lüften:

ab Frau Bergemann
al Frau Alexandersson
en Frau Heußner-Enderle
fa Frau Faatz
fs Herr Stefan
hg Herr Ganter
hw Frau Held-Wehmer
su Frau Susak
we Herr Dr. Weber

Elke Bartz

(hg) Eine der herausragenden Persönlich-
keiten im Bereich der Selbsthilfe ist nach 
schwerer Erkrankung am 25. August 2008 
im Alter von 53 Jahren verstorben. Vor 13 
Jahren war sie die Gründungsvorsitzende 
von ForseA, ein bundesweites, verbands-
übergreifendes Forum selbstbestimmter 
Assistenz behinderter Menschen in Form 
eines eingetragenen Vereins. Zunächst un-
ter dem Dach der ISL angesiedelt, war sie 
dort gewählte Sprecherin für Politik und 
Öffentlichkeitsarbeit. Diese Schwerpunkte 
haben sie auch bei ForseA stets geleitet. 
Die DGM konnte Elke Bartz mehrere 
Male als Referentin für größere Veranstal-
tungen gewinnen und wir waren immer 
wieder erstaunt über das hohe Maß an 
Kompetenz, das sie aufwies. Es sind viele 
Nachrufe zu ihrem Tod erschienen. Alle 
haben sie zu Recht das besondere Wirken 
herausgestellt. ForseA wird auch ohne sie 
weiter arbeiten und dies ganz sicher in ih-
rem Sinne tun. (www.forsea.de)        
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