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Auf der Suche nach guter Versorgung

Überblick:

▪ Kontaktpersonen und Angebote der DGM
▪ Neuromuskuläre Zentren + Patientenlosten
▪ Neuromuskuläre Spezialisierung der Physiotherapeuten



Erste Ansprechpartner

• Hausärzte und Neurologen Diagnostik und Behandlung, Weiterleitung 

Neuromuskuläre Zentren

• 370 DGM Kontaktpersonen: Beratung, Treffen, Austausch

• DGM-Diagnosegruppen: krankheitsspezifische Beratung und Austausch

• Beratung und Hilfestellung durch das Beratungsteam der BGS für sozialrechtliche 

und psychosoziale Fragen



Ihre Kontaktpersonen www.dgm.org

• regional
• diagnosespezifisch
• Eltern
• Junge DGM



Folie 4  Erste Ansprechpartner und Kontaktpersonen der DGM 

www.dgm.org

http://www.dgm.org/


Angebote der
Bundesgeschäftsstelle in Freiburg

Geschäftsführung

Beratungsteam

Öffentlichkeitsarbeit/Fundraising

Verwaltung

Poststelle



Sozialberatung Hilfsmittelberatung

Beratungsteam

Antje Faatz, Leitung Soziales
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Probewohnen / persönliche Beratung
• barrierefreie Wohnlösungen und 

Hilfsmittel erproben

• persönliche Hilfsmittel-Beratung vor Ort 
(nach Absprache)

• Mindestaufenthalt: 2 Nächte



DGM Informationen: Neuromuskuläre Zentren  

Liste Rehakliniken, Beatmungskliniken, Liste Neurotoxische Medikamenten, DGM Stellungnahmen ..….



Beratung zu

Sozialberatung

• Reha 

• Pflege

• Schwerbehindertenausweis

• Arzt/Therapeut

• Beruf/EM-Rente

• Heilmittel

• Umgang mit der Erkrankung

• Vorsorge

• Erkrankungsbilder, ...

Hilfsmittelberatung

• Hilfsmittelversorgung

• Barrierefrei (Um)Bauen

• KfZ



DGM Angebote für Eltern 
Kindern und Jugendliche

Eltern stärken

Junge DGM Angebote für Kinder, 
Jugendliche und junge Erwachsene 
Treffen, Veranstaltungen, online 
Austausch 

Angebote in den  Landesverbänden



✓ Geprüfte Fachinformationen 

✓ Informationen für muskelkranke Menschen und Versorger

✓ verständliche Sprache + gute Lesbarkeit komplexer rechtlicher 
Sachverhalte

✓ Hinweise auf umfassende und verlässliche Informationen im 
Internet

Infodienst online und Druckform



Patientenlotsen

• Pilotprojekt „DGM Patientenlotse“ derzeit seit 2020 an 5 NMZ, 3 weitere 

Standorte folgen demnächst

• Aufgaben der Patientenlotsinnen:

o Ansprechpartner und Koordinatoren innerhalb der Zentren

o Organisation interdisziplinärer Konsultationen

o Steuerung der Versorgungspfade



Patientenlotsen

Gewinn für Patienten:

• Persönlich erreichbare Ansprechpartner am NMZ 
• Verkürzung der Wartezeiten

• Vorbereitung von fachübergreifenden Fragen 

• Reduzierung des Aufwands für Patienten für interdisziplinäre 
Konsultationen

• Individuelle Unterstützung des Patienten für zuverlässige 
dauerhafte Umsetzung der Therapie



2. Patientenlotsen

Gewinn für Neuromuskuläre Zentren

• Patienten kommen vorbereitet in die Sprechstunde
• Aktive Fachgruppenvernetzung

• Klärung sozialer und administrativer Fragen

• Unterstützung von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin 
(Transition)



NMZ

Göttingen 
Essen
2 Lotsinnen in Lübeck
Rüdersdorf
Leipzig
demnächst:

Bochum
Hannover
Ulm



Zentren:
DGM Patientenlotsin am NMZ Göttingen, Sigrid Blitz
sigrid.blitz@dgm.org T 0551 3962520

DGM Patientenlotsin am NMZ Nordrhein/Köln, Britta Ney 
Standort Essen britta.ney@dgm.org T 0201 72382866

DGM Patientenlotsin am NMZ Schleswig-Holstein, Hanna Stüber
Standort Lübeck lotse@nmzsh.org T 0451 50043414 23538 Lübeck

DGM Patientenlotsin am NMZ Schleswig-Holstein, Jenny Banach
Standort Lübeck lotse@nmzsh.org T 0451 50043414 23538 Lübeck

DGM Patientenlotsin am NMZ Brandenburg, Carola Tackmann
Immanuel Klinik Rüdersdorf carola.tackmann@dgm.org T 033638 514039

DGM Patientenlotsin am NMZ Leipzig, Jennifer Rolack
jennifer.rolack@medizin.uni-leipzig.de T 0341 9724366

mailto:sigrid.blitz@dgm.org
tel:0551%203962520
mailto:britta.ney@dgm.org
tel:0201%2072382866
mailto:lotse@nmzsh.org
tel:0451%2050043414
mailto:lotse@nmzsh.org
tel:0451%2050043414
mailto:carola.tackmann@dgm.org
tel:033638%20514039
mailto:jennifer.rolack@medizin.uni-leipzig.de
tel:0341%209724366


Neuromuskuläres Zentrum Lübeck:
Hanna Stüber – Jenny Banach Patientenlotsinnen seit dem 
1. Oktober 2023



DGM YouTube - Kanal: 

channel=DeutscheGesellschaftfürMuskelkrankee.V.DGM



NMZ Göttingen



Neuromuskuläre Zentren



NMZ



Wie finde ich eine gute Physiotherapie?



• zentraler Bestandteil der Behandlung der CMT 

→ symptomatische Behandlungsmöglichkeit 

• Behandlungsziele: Aktivität und Teilhabe am Leben zu ermöglichen

→Mobilität, Kraft und Lebensqualität möglichst lange zu erhalten

• Heilmittelverordnung durch einen Hausarzt oder eine Fachärztin erforderlich

• sinnvoll, Therapeutinnen oder Therapeuten aufzusuchen, die auf dem Gebiet der Neuromuskulären 

Erkrankungen erfahren und qualifiziert sind (Kontaktpersonen +Listen der DGM)

Physiotherapie bei NME



• Erhalt der Beweglichkeit:
Vermeidung von Gelenkkontrakturen
Dehnung verkürzter Muskeln und Sehnen (v. a. Wadenmuskulatur, Fingerbeuger)

• Kräftigung der Muskulatur:
Stärkung der erhaltenen Muskelgruppen, insbesondere der proximalen Muskeln
Schonendes Krafttraining, ohne Überlastung 

• Verbesserung der Koordination und Balance:
Propriozeptives (vorausahnendes)Training (z. B. mit Balancepads)
Sturzprophylaxe

• Förderung der Gehfähigkeit:
Gangschulung (inkl. Hilfsmitteltraining, z. B. mit Orthesen oder 
Gehstützen)Verbesserung des Abrollverhaltens

• Schmerzreduktion & Wohlbefinden:
Massagen, Elektrotherapie (TENS), Wärmebehandlung
Atemübungen (bei Beteiligung der Atemmuskulatur)

Physiotherapie – Maßnahmen 



▪ CMT  gelistet auf Diagnoseliste für langfristigen Heilmittelbedarf

▪ Kein Antrags- und Genehmigungsverfahren bei der Krankenkasse erforderlich

▪ Verordnungen im Rahmen des langfristigen Heilmittelbedarfs unterliegen nicht 

der Wirtschaftlichkeitsprüfung des Arztes

▪ Infodienst Kapitel 2.02 Heilmittel

Langfristiger Heilmittelbedarf bei CMT§ 32 Abs. 1a SGB V 



DGM Arbeitskreis Physiotherapie



• Interessierte informieren wir auch per E-Mail über neue Veranstaltungen. 
Kontaktieren Sie uns, dann nehmen wir Sie gerne in den Verteiler auf: 
info@dgm.org

• Aktuelle Ausschreibungen von Veranstaltungen auf unserer Webseite: 
https://www.dgm.org/beratung-unterstuetzung/fortbildungen-fuer-
fachpersonen
(Menü > Beratung und Unterstützung > Fortbildung für Fachpersonen)

Fortbildung für Physiotherapeutinnen

mailto:info@dgm.org
https://www.dgm.org/beratung-unterstuetzung/fortbildungen-fuer-fachpersonen


• entwickelt und durchgeführt werden unsere Veranstaltungen von erfahrenen Praktikerinnen und Praktikern, die sich 
im DGM-Arbeitskreis Physiotherapie, Logopädie und Ergotherapie zusammengeschlossen haben

• Geplante Veranstaltungen 2025:
Präsenzfortbilungen für Physios:

Online Seminare aus der Reihe „DGM Therapiewissen kompakt“ für Physios, Ergos und Logos (interdisziplinär):

Fortbildungen zur Physiotherapie bei Erwachsenen oder bei Kindern mit 
Neuromuskulären Erkrankungen

Seite Nr | Thema



Physiotherapie - Informationen für Betroffene und 
Therapeuten 



Vielen Dank !

Fragen? Sprechen Sie uns an: 

info@dgm.org


