Ypem

Deutsche Gesellschaft

fiir Muskelkranke e. V.

Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke
- Selbsthilfeorganisation -



Ergebnis

“ﬂ*’
sp2  ZINM -Zusammen Stark! e.V.

TJfF—F Verein fUr Zentronukledre Myopathien

Ypem

Deutsche Gesellschaft
flir Muskelkranke e. V.

Ypem

. Deutsche Gesellschaft
Seite Nr 2 | Thema fiir Muskelkranke e.V.




Patientln/Eltern/ Partnerilhk Angeho6r i ge ..

Frau/
\YETalgl
Divers

.Betroffehheit

Patient

berufstatig

eingebunden neu
diagnostiziert

Ypem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.




Patientini m Gesundhei tssystem

Kranken
kasse

YWpem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.




Wie wirken Selbsthilfegruppen?

°
Se I bSt h I |fe Selbsthilfegruppen-Mitglieder berichten, was
sinh dursh dia Tailnahess an aver ©alhethilda

Wi rkungeée

Motivierend

Selbsthilfegruppen bieten viele unterschiedliche [ et -
™ Bewaltigung

Selbsthilfe bedeutet fiir verschiedene Mitgheder viele unterschiedliche Dingg
Aber Selbsthilfe bedeutet fir fast alle auch eines: Sich nicht alleine fiihlen.

Neue Wege gefunden

8von10
S . ) fr einen selbst
. Information ‘ - \ Wissensvermittlung i

Augenhohe zu Therapeuten

Selbstfii rsorge A Selbstandigkeit

Verantwortungsubernahme

S e A Gesundheitshewusstsein
Patientenrechte

7von10 "

: .. fordernd
Ich tue mehr Dinge, die mir
selbst wichtig sind
Selbsthilfe heiBt auch, miteinander iiber Sorgen und Niite zu reden,
nicht nur in Bezug auf die Krankheit™
v Ichhiel;:;Ld:l:vaﬂ

Selbsthilfegruppen knnen aber auch belasten:
7 von 10 sagen, das Schicksal der anderen
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Geschichte/Griindung

DGM-Griindung 1965 durch Eltern eines muskelkranken Kindes gemeinsam mit Personen aus Medizin und Wirtschaft,
zunachst als:

Deutsche Gesellschaft Bekampfung der Muskelkrankheiten (DGBM)

in Minchen mit dem Ziel: Férderung der Forschung.

Umwandlung/Weiterentwicklung von einer Forschungsforderungsgesellschaft zu einer Selbsthilfeorganisation
Umbenennung 1993 in die

Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke.
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Struktur

A Patientenorganisation

A Ca. 9.600 Mitglieder
(Stand 4/23)

A 15 Landesverbande
A 11 Diagnosegruppen

S
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Selbsthilfe

Die DGM als Selbsthilfeorganisation:

Selbsthilfe wird definiert als freiwilliger
Zusammenschluss von Menschen, dere
Aktivitaten sich auf die gemeinsame
Bewaltigung von (z.B.) Erkrankungen
richten, von denen sie entweder selbst,
oder als Angehorige betroffen sind. Die
Arbeit geschieht selbstlos und weitgehen

ehrenamtlich.
./ %
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Aufgaben der DGM

1. Forschungsforderung
a. Forschungspreise
b. Forschungsprojekte
c. Publikationen
d. Kongress (-beteiligung)

2. Soziale Beratung
a. Telefon/eMail/Video
b. Mitgliedertage/Kontaktpersonenschulungen
c. Freizeiten/Tagungen/Seminare
d. Hilfsmittelberatung

3. Politische Vertretung
a. Patientenvertretung G-BA
b. Positionspapiere

4. Offentlichkeitsarbeit
a. Aufklarungsarbeit
b. Informationsdienste
c. Mitgliederzeitschrift
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Offentlichkeitsarbeit

Die Deutsche Gesellschaft Diagnosegruppe
fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

ist mit Uber 8600 Mitgliedern die gréfte und L G M D

ilteste Selbsthilfeorganisation flir Menschen mit
neuromuskuldren Erkrankungen in Deutschland. (G lied ergurte Idystrophl e)

Landesverband

BERLIN

Sie haben meinen
b W i G S Parkplatz !

Ihre Anliegen: Bundesverband
« Forschung férdern
« Betroffene und Angehbrige informieren
und beraten Aktuelles
« gesundheitspolitische Interessen vertreten
« Selbstbestimmung und Teilhabe verwirklichen
+ Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe Aktivwerden
unterstlitzen.

Beratung & Angebote +

Behandlung newromuskulirer  +

& $ ] Ericankungen
Die DGM ist durch ehrenamtlich gefiihrte Landes-

verbdnde regional flichendeckend aufgestelit. y # Medizin&Forschung
AuBerdem vertreten die krankheitsspezifisch ar-
beitenden Uberregionalen Diagnosegruppen gezielt

Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.

die Selbsthilfe bei einzelnen Muskelerkrankungen. o
Sitz der Bundesgeschiftsstelle ist Freiburg im o
Breisgau. g
©

sc8

5 3 E5¢

Willkommen bei der Deutschen ££D

Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. ] E
Wir begriiBen Sie bei der grégt i isation i mit w

i in Deutschland. Information fir Betroffe
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Mochten Sie auch
meine Behinderung ?

Im Moos 4 - 79112 Frelburg

T 07665 9447-0 - F 07665 9447-20 (
Info@dgm.org - www.dgm.org [ DG M

" Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V.

Leitung Offentlichkeitsarbeit und Fundraising
Julia Mikus
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LANDESVERBAND
BERLIN

Tel. 07665 9447-19

julia.mikus@dgm.org=
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Patricia Habbel-Steigner
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Beratung

Sozialberatung
Sozialrechtsberatung
Hilfsmittelberatung
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Leitung Soziales
Antje Faatz

Tel. 07665 9447-32
antje.faatz@dgm.org=

Sozialberatung
Sonja Hartwein

Tel. 07665 9447-31

sonja.hartwein @dgm.org=

Sozialberatung

Franz Stefan

Tel. 07665 944734

franz.stefan@dgm.org=

Sozialberatung
Gudrun Reeskau

Tel. 07665 9447-31

gudrun.reeskau@dgm.org=
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Probewohnungen Tuniberg — Kaiserstuhl

Personliche Beratung

Hilfsmittelberatung

,.‘.9"‘&;. F ﬁ!
i iil
N | Sybille Metzger

Tel. 07665 9447-51
sybille.metzger@dgm.org=

Hilfsmittelberatung

Katarina Lissek

Tel. 07665 9447-52
katarina.lissek@dgm.org=
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Medizin und Wissenschaft

<
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Zertifizierung der Neuromuskularen Zentren
(Begehungen der Zentren)

Medizinisch-Wissenschaftlicher Beirat
Forschungspreise

Wissenschaftlicher Kongress des MWB der DGM
Teilnahme an aktiven Netzwerke
Forschungsforderung

Projekt Patientenlotse

2021-23

::EJUST((L)J-LARES g«/ DGM

PATIENTEN
ZENTRUM LOTSE)

zertifiziert durch die
DGM | Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V.

?, ; ]"ﬂf@ it



Standorte der DGM-Patientenlotsen

Neuromuskulares Zentrum Géttingen
DGM-Patientenlotsin: Sigrid Blitz
Tel. 0551 3962520

sigridblitz@dgm.orgr

Projekt Patientenlotse

Jena, Leipzig, Gottingen, Heidelberg, Essen

Ypem

PATIENTEN

LOTSE)

Neuromuskuldres Zentrum Jena
DGM -Patientenlotsin: Barbara Wolfram
Sprechzeiten: Mo, Miund Fr g - 12 Uhr
Tel. 036419323423

barbara.wolfram@dgm.org=

Neuromuskulires Zentrum Essen
DGM-Patientenlotsin: Britta Ney
Sprechzeiten: Mo, i und Do von 9 - 12 Uhr
Tel. 0201 72382866

brittaney@dgm.org=

Pilotprojekt Patientenlotsen an neuromuskularen Zentren

Neuromuskuldres Zentrum Leipzig

Wegweiserfunktion fir Betroffene einer NME e petensenlom e e
. o . Tel. 0341 9724366
Administration und Verwaltung ek hsensel @dgmorg

Ve rk u rzun g von Wa rte e |te N Neuromuskulires Zentrum Heidelberg

DGM-Patientenlotsin: Carola Tackmann

< <K< <LK KL<

Patientenkomfort steigern rel 0622156 276

carola.tackmann@dgm.orgm

Ypem

. Deutsche Gesellschaft
Seite Nr | Thema fiir Muskelkranke e. V.




Medizinisch Wissenschaftlicher Beirat

Begutachtung — Einschatzungen
Politik — Gesundheitspolitik
Projektférderung — Forschungspreise

Plattform fur Kommunikation — Studien, Versorgung, Abrechnungen

< <K< <K KL<

Kongress 2025 in GieRRen
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Selbsthilfe

SHILD . Jf': Hni\'!bnititiklinikuml M_I I-I o
PO amburg-Eppendorf Medizinische Hochschule
ae Hannover
S H I L Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule Hannover
Institut fiir Medizinische Soziologie Institut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin
Dr. Christopher Kofahl und Gesundheitssystemforschung
D Martinistr. 52 Prof. Dr. Marie-Luise Dierks
20246 Hamburg Carl-Neuberg-Str. 1
kofahl@uke de 30625 Hannover
dierks mane-Juise@mh-hannover. de

Entwicklungen + Wirkungen . Perspektiven

Eher Frauen als Manner

Hohe Betroffenheit

Gesellschaftlich integriert und engagiert, berufstatig
Eher Mittelschicht mit Bildungsniveau - deutsch

< < < <

Wer besucht Selbsthilfegruppen?

Niedrige Bildung
Mittlere Bildung 27,6%

Hohe Bildung

3vond
sind niicht (mehr) berufstitig

. Eher Frauen als Manner

Eher schwerer Erkrankte
Chronisch erkrankte Selbsthilfegruppen-Mitglheder
haben im Durchschnitt 3 chronische Erkrankungen

Eher sozial Engagierte
Viele Selbsthilfegruppen-Mitgheder engagieren sich

regelmalig in Vereinen, Verb@nden oder Organisationen
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Wie wirken Selbsthilfegruppen?

°
Se I bSt h I |fe Selbsthilfegruppen-Mitglieder berichten, was
sinh dursh dia Tailnahess an aver ©alhethilda
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DGM

Muskuldre Erkrankungen

Forschung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit
Flr viele Menschen da

Unterstitzung!

www.dgm.org

WYWpem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.



