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PatientIn/Eltern/ PartnerIn/Angehörige…

Patient

Frau/
Mann/
Divers

resilient

sensibel

informiert

neu 
diagnostiziert

alt/jung

eingebunden

berufstätig

…Betroffenheit

…



PatientInim Gesundheitssystem …

PatientIn

MDK

Klinik

Kranken-
kasse

Ärztin/
Arzt

Wissen-
schaft

Pharma

…

Politik



Selbsthilfe
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Wirkungé

ÅMotivierend

Å Neue Wege gefunden

Å Verantwortungsübernahme 

für einen selbst

Å Wissensvermittlung ï

Augenhöhe zu Therapeuten

Å Selbständigkeit

Å Gesundheitsbewusstsein 

fördernd



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

Deutsche Gesellschaft Bekämpfung der Muskelkrankheiten (DGBM)
in München mit dem Ziel: Förderung der Forschung.

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

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke.

Geschichte/Gründung
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Struktur
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ÅPatientenorganisation

ÅCa. 9.600 Mitglieder
(Stand 4/23)

Å15 Landesverbände

Å11 Diagnosegruppen

MitarbeiterInnen Geschäftsstelle Mai/2022

SMA-Symposium 2021



Selbsthilfe
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Die DGM als Selbsthilfeorganisation: 

Selbsthilfe wird definiert als freiwilliger 
Zusammenschluss von Menschen, deren 

Aktivitäten sich auf die gemeinsame 
Bewältigung von (z.B.) Erkrankungen 

richten, von denen sie entweder selbst, 
oder als Angehörige betroffen sind. Die 

Arbeit geschieht selbstlos und weitgehend 
ehrenamtlich.
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1. Forschungsförderung

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. Öffentlichkeitsarbeit

a. Aufklärungsarbeit

b. Informationsdienste

c. Mitgliederzeitschrift

Aufgaben der DGM
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Nordrhein-Westfalen
Petra Hatzinger

Hessen
Roland Mischke

Rheinland-Pfalz
Manfred Greis

Saarland
Frank Dippel

Baden-Württemberg
Benjamin Bechtle

Bayern
Elisabeth Schäfer

Sachsen
Janet Naumann

Brandenburg
Heinz Strüwing

Berlin
Tatjana Reitzig

Mecklenburg-Vorpommern
Winfried Möller (Stellv.)

Bremen/Niedersachsen
Christian Züchner

Schleswig-Holstein
Prof. Jeanette Erdmann

Hamburg
Julia Roll

Sachsen-Anhalt
Beate Cwiertnia

Thüringen
Joachim Köhring



Diagnosegruppen
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Myositis
Silke Schlüter

Myotone Dystrophie
Tanja Gruschke

Poliomyelitis
Irene Kopf

HMSN
Prof. Ingolf Pernice

Duchenne/Becker
Christian Schmidt

FSHD
Marion Haase

SMA
Steffi Vogler

LGMD
Hannelore Hoffmann

ALS
Tatjana Reitzig

Mito
Claus Eisenhardt

MMOD
Klaus Grundmann



Geschäftsstelle Freiburg/Waltershofen

Probewohnungen

Verwaltung/Öffentlichkeitsarbeit
Fundraising

Beratung/Hilfsmittelberatung

Hausmeisterwohnung

Nachbarschaft und
schöne Umgebung (Tuniberg)

Feierabendatmosphäre



Öffentlichkeitsarbeit
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Fundraising
Spendenakquise
Mitgliedergewinnung
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Beratung
Sozialberatung
Sozialrechtsberatung
Hilfsmittelberatung

Gesamtkollegium der Sozialberater
Begleitung der Kontaktpersonen
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Probewohnungen Tuniberg – Kaiserstuhl
Persönliche Beratung
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Politische Vertretung/Öffentlichkeitsarbeit
V Aktive Beteiligung an Zulassungsverfahren (Zolgensma)

V Aktive Beteiligung an Verfahren zu medizinisch-politischen 
Themen über die PatV im G-BA
(Newbornscreening, Qualitätsrichtlinien, ASV,
Assistenz, Dauerverordnung)

V Teilnahme an Anhörungsverfahren zu
politisch-gesellschaftlichen Themen in
der Behinderten- und Sozialrechtgebung (IPREG)

V Erklärvideos
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Medizin und Wissenschaft

V Zertifizierung der Neuromuskulären Zentren
(Begehungen der Zentren)

V Medizinisch-Wissenschaftlicher Beirat

V Forschungspreise

V Wissenschaftlicher Kongress des MWB der DGM

V Teilnahme an aktiven Netzwerke

V Forschungsförderung 

V Projekt Patientenlotse
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Projekt Patientenlotse
Jena, Leipzig, Göttingen, Heidelberg, Essen

V Pilotprojekt Patientenlotsen an neuromuskulären Zentren

V Wegweiserfunktion für Betroffene einer NME

V Administration und Verwaltung

V Verkürzung von Wartezeiten

V Patientenkomfort steigern 
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Medizinisch Wissenschaftlicher Beirat

V Begutachtung – Einschätzungen

V Politik – Gesundheitspolitik

V Projektförderung – Forschungspreise

V Plattform für Kommunikation – Studien, Versorgung, Abrechnungen

V Kongress 2025 in Gießen
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Å Kontaktpersonen der DGM
Å Gesprächskreisleiter
Å …



Selbsthilfe 

V Eher Frauen als Männer

V Hohe Betroffenheit

V Gesellschaftlich integriert und engagiert, berufstätig

V Eher Mittelschicht mit Bildungsniveau - deutsch
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Selbsthilfe
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Wirkungé

ÅMotivierend

Å Neue Wege gefunden

Å Verantwortungsübernahme 

für einen selbst

Å Wissensvermittlung ï

Augenhöhe zu Therapeuten

Å Selbständigkeit

Å Gesundheitsbewusstsein 

fördernd



www.dgm.org

DGM

Muskuläre Erkrankungen

Forschung, Beratung, Öffentlichkeitsarbeit

Für viele Menschen da

Unterstützung!


