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Mit Uber 9.700 Mitgliedern ist die DGM die groRte
und dlteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen

mit neuromuskuldren Erkrankungen in Deutschland.
Forschungsaktivitaten voranzutreiben sowie Betrof-
fene und Angehdrige in ihrem Alltag mit einer Muskel-
erkrankung zu unterstitzen, sind seit der Griindung
im Jahre 1965 die wichtigsten Anliegen unserer
Organisation.

Unsere Aufgaben

Forschung fordern

Aufkldrung der Offentlichkeit iiber die neuro-
muskuldren Erkrankungen

Betroffene und Angehdrige informieren und beraten
gesundheits- und sozialpolitische Interessen von
Menschen mit neuromuskuldren Erkrankungen
vertreten

Selbstbestimmung und Teilhabe fordern, Inklusion
verwirklichen

Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe unter-
stitzen

In Deutschland sind mehr als 100.000 Menschen von
einer neuromuskularen Erkrankung betroffen. Bislang
sind rund 800 verschiedene Erkrankungen bekannt.
Jede einzelne von ihnen ist selten, teilweise sogar sehr
selten. Die Mehrzahl der Krankheiten ist genetisch be-
dingt und bis heute leider noch immer unheilbar. Umso
wichtiger ist es, dass Menschen, die — haufig nach lan-
gen Irrwegen und Abklarungen — eine solche Diagnose
erhalten, Ansprechpartner fiir ihre Fragen und Sorgen
finden.

Leben mit einer
Muskelerkrankung

e Aufgrund der Seltenheit der einzelnen Erkrankungen
suchen Betroffene oft jahrelang nach einer Diagnose.

¢ Muskelmasse und -kraft nehmen je nach Erkrankung
bis zur vollstandigen Bewegungslosigkeit ab.

* Bei bestimmten Erkrankungsformen ist mit einer
verkiirzten Lebensdauer zu rechnen.

e Je nach Erkrankungsform treten Muskelerkrankungen
bereits im Kindes- oder erst im Erwachsenenalter auf.

e Die Auseinandersetzung mit der Diagnose ist eine

psychische Belastung fiir Betroffene und ihre Ange-

haorigen.

Der Alltag ist haufig nur mit Hilfe zu bewaltigen.

Um Therapien, Hilfsmittel und andere notwendige

Unterstiitzungen zu erhalten, gibt es oft lang-

wierige Schriftwechsel mit Krankenkassen und

anderen Kostentragern.



Selbsthilfeforderung

Die DGM ist durch ihre ehrenamtlich gefiihrten
Landesverbande deutschlandweit vertreten.
AuBerdem unterstiitzen elf krankheitsspezifisch
arbeitende liberregionale Diagnosegruppen gezielt
die Selbsthilfe bei einzelnen Muskelerkrankungen.
Bundesweit engagieren sich zusatzlich liber 350
ehrenamtliche Kontaktpersonen. Sie stehen Betrof-
fenen fiir Erfahrungsaustausch und Informationen
zur Verfligung, leiten regionale Selbsthilfegruppen
und organisieren zahlreiche Selbsthilfeveranstaltun-
gen. Zur Unterstlitzung der Hilfe zur Selbsthilfe stellt
die DGM zudem ein Online-Forum zur Verfligung.

Umfassende Beratung
und Probewohnen

Das hauptamtliche Team der Sozial- und Hilfsmittel-
beratung in der Bundesgeschaftsstelle und regional
in einzelnen Landesverbanden berat zu den vielfalti-
gen Fragen, die sich muskelkranken Menschen und
ihren Angehdrigen stellen. Dies konnen zum Beispiel
Fragen zur Bewaltigung der Erkrankung, zur Durch-
setzung sozialrechtlicher Anspriiche, zu Moglich-
keiten der Rehabilitation, zu Hilfsmitteln und zur

Unterstlitzung im Alltag sein. In den beiden barriere-
freien und komplett behindertengerecht ausgestat-
teten Probewohnungen der DGM in Freiburg konnen
verschiedene bauliche und technische Speziallosungen
ausprobiert werden. Betroffene haben die Moglichkeit,
individuelle Hilfsmittel, technische Steuerungssysteme
sowie Mobilitatsunterstiutzungen zu testen und sich
personlich beraten zu lassen.

Information und Aufkldrung

Muskelkranke, ihre Angehorigen und Fachpersonen
erhalten eine breite Auswahl an Broschiiren und
Infomaterial zu den unterschiedlichen Erkrankungen,
zu Behandlungs- und Unterstiitzungsmaoglichkeiten.
Vierteljahrlich erscheinen die Vereinszeitschrift
.Muskelreport” sowie ein elektronischer Newsletter.
Zusatzlich stehen aktuelle Informationen auf
www.dgm.org bereit. Zur Qualifizierung von Physio-
therapeuten, Logopaden und Ergotherapeuten bietet
die DGM Weiterbildungen an, stellt Infomaterial bereit
und erarbeitete gemeinsam mit Fachkraften Leitlinien
zur Behandlung neuromuskularer Erkrankungen.

Forschungsforderung

Da die einzelnen Muskelerkrankungen sehr selten
und mehrheitlich noch nicht heilbar sind, spielt die
Forschungsforderung fiir die DGM eine bedeutende
Rolle: Sie vergibt Forschungsgelder an ausgesuchte
Projekte, verleiht Forschungspreise an engagierte
Wissenschaftler und arbeitet aktiv in weltweiten
sowie europaischen neuromuskuldaren Netzwerken
mit. Uber den Medizinisch-Wissenschaftlichen
Beirat der DGM wird alle zwei Jahre ein Wissen-
schaftlicher Neuromuskuldrer Kongress ausgerichtet.

Kooperation mit
Neuromuskuldren Zentren

In den auf Initiative der DGM gegriindeten Neuro-
muskuldren Zentren (NMZ) finden die fachgerechte
Diagnose und Behandlung neuromuskularer Erkran-

kungen statt. Die Kliniken bilden in Deutschland
ein flaichendeckendes Netz, so dass eine qualifi-
zierte und wohnortnahe Diagnostik und Therapie
sichergestellt werden kann. AuRerdem werden
hier Forschungsarbeiten umgesetzt. In derzeit
flinf NMZ sind DGM-Patientenlotsen als Case-
Manager eingesetzt. Die Qualitat der NMZ wird
regelmaBig von der DGM uberpriift und durch ein
Glitesiegel ausgezeichnet.

Politische
Interessensvertretung

Die DGM setzt sich sowohl regional als auch bun-
desweit fiir Gleichstellung, Teilhabe und Inklusion
muskelkranker Menschen ein und stellt sicher,
dass ihre gesundheits- und sozialpolitischen
Interessen in allen relevanten Gremien vertreten
werden. Mit der regelmafigen Teilnahme an
Sitzungen des Gemeinsamen Bundesausschusses
(G-BA) sind Mitglieder der DGM auch in den
Diskussionen liber Einsatz sowie Zulassungen von
Hilfsmitteln oder Wirkstoffen beteiligt.
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O‘f\ Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. Ja, ich will die DGM

Gldubiger-ldentNr.: DE10ZZZ00000041596
Bank fiir Sozialwirtschaft
IBAN: DE84 3702 0500 0007 7722 00

O Ich spende einmalig der DGM einen Betrag von Euro.

O Ich erkldre meinen Beitritt als Mitglied zur DGM als:

O Betroffene(r) / OAngehérige(r) / OFérderer
(Mindestbeitrag: 50 Euro pro Jahr)

QO 16-25 Jahrige(r) mit “Junge-Leute-Bonus”
(reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)

O Korperschaft: Unternehmen oder Verein
(Mindestbeitrag: 200 Euro pro Jahr)

Name, Vorname Geburtsdatum

StralRe, Hausnummer

PLZ, Wohnort /Firmensitz

Telefon E-Mail

Kurzdiagnose (fiir Beratungszwecke)

O Ich beantrage zusatzlich eine Partnermitgliedschaft:
: (30 Euro jahrlich)

Name, Vorname Geburtsdatum

E-Mail

O Ich beantrage/genehmige zu meiner Mitgliedschaft die
Kindermitgliedschaft (bis 16. Geburtstag kostenfrei) fiir:

Name Kind 1 Geburtsdatum
ggf. Kurzdiagnose Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr
Name Kind 2 Geburtsdatum
ggf. Kurzdiagnose Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr

O Ich habe weitere Kinder

O Zum Mitgliedsbeitrag mochte ich gerne einen jahrlichen
Zusatzbeitrag von Euro leisten.

. Ich bezahle per O Lastschrift” / OUberweisung

*Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie den Lastschrifteinzug wahlen.

unterstiitzen!

Mail widersprechen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.

't an, die von der DGM auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulgsen. HINWEIS: Ich kann inner-
ut vereinbarten Bedingungen. HINWEIS ZUM DATENSCHUTZ: lhre Daten werden gespeichert. Sie

halb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten die mit meinem Kred
werden ausschlieBlich fiir satzungsgemaRe Zwecke verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung lhrer Daten kdnnen Sie jederzeit pe

SEPA-Lastschriftmandat: Ich ermdchtige die DGM, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kredi



Warum wir Sie brauchen

Die Arbeit der DGM ist ausdriicklich als besonders
forderungswiirdig anerkannt, wird aber kaum
durch 6ffentliche Gelder unterstiitzt. Die Finan-
zierung gelingt vornehmlich iiber Spenden und
Mitgliedsbeitrage sowie iiber Erbschaften und
Vermdchtnisse. Fiir einzelne Veranstaltungen und
Projekte stehen zudem Zuschussmittel beispiels-
weise von Krankenkassen zur Verfiigung.

Menschen mit Muskelerkrankung
brauchen Ihre Hilfe. Jede Mitgliedschaft,
jede ehrenamtliche Mitarbeit und jede
Spende hilft uns, unsere Aufgaben zu
erfiillen und unsere Ziele zu erreichen.
Vielen Dank!

Unsere Arbeit ist von den obersten Finanzbehorden
als gemeinniitzig anerkannt. lhre Spende und lhr
Forderbeitrag sind deshalb steuerlich abzugsfihig.

IBAN: DE84 3702 0500 0007 7722 00
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Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Im Moos 4 - 79112 Freiburg
T 07665 9447-0 - F07665 9447-20
info@dgm.org - www.dgm.org




