Ich méchte eine Spende fur die Arbeit der DGM leisten.
Wofur wird mein Geld dann verwendet?

Von jedem gespendeten Euro
flieBRen in ...

Information
15 Ct.

Ausstattung
5Ct.

Verwaltung
7 Ct.
Vertrieb

Beratung
1Ct.

51 Ct.
Vereinskosten
4 Ct.

Forschung

11 Ct.  Probewohnen
6 Ct.

(alle Angaben beziehen sich auf das Jahr 2009)

Welche Aufgaben verbergen sich denn hinter den Schlagwdrtern Beratung und
Information?

1. Beratung der Betroffenen in Fragen der Lebensbewaéltigung

Muskelkranke Menschen und ihre Familien kdnnen sich mit Fragen zur Medizin, zu Hilfs-
mitteln, zur Bewéltigung der Erkrankung, zum Schwerbehindertenausweis, zu Reha, Rente,
Ausbildung u.v.m. an das Beratungsteam der DGM wenden. Eine Besonderheit am Hilfsmit-
telberatungszentrum der DGM sind die zwei vollsténdig barrierefreien und behindertenge-
rechten Probewohnungen. Verschiedene bauliche und technische Speziallésungen kénnen
dort im Laufe einiger Tage in aller Ruhe auf ihre Eignung flr die personlichen Bedurfnisse
hin ausprobiert werden.

Auf Initiative der DGM befindet sich inzwischen in jedem Bundesland mindestens ein Neu-
romuskuldres Zentrum. Durch den Anschluss an eine groRere Klinik soll die fachgerechte
Diagnosestellung, Behandlung und Beratung Muskelkranker sowie die Erforschung der
neuromuskuldren Erkrankungen sichergestellt werden. Mit der Einflihrung des Gutesiegels
im Jahr 2008 hat die DGM weitere Anforderungen an die Qualitat der Versorgung Muskel-
kranker in den NMZ formuliert und umgesetzt.

2. Information der (Fach-) Offentlichkeit und der Betroffenen tiber neuromuskulare Erkran-
kungen

Muskelkranke kdnnen eine breite Auswahl an Merkblattern, Broschiuiren und Rundbriefen zu
den unterschiedlichen Erkrankungen bei der DGM abrufen, die auch dem behandelnden
Arzt als Informationsquelle dienen kdnnen. Regelmélig informiert die DGM in der viertel-
jahrlich erscheinenden Mitgliederzeitschrift ,,Muskelreport iber Neuigkeiten in Forschung,



Sozialrecht, bei Hilfsmitteln etc. sowie ber die Aktivitdten der Landesverbande. Eine Viel-
zahl der Informationen sind auch auf kurzem Wege (ber unsere Homepage www.dgm.org
abrufbar. Gerne werden die erkrankungsspezifischen Foren und der Chat zum Austausch mit
anderen Betroffenen genutzt. Fur Physiotherapeuten bietet die DGM berufsqualifizierende
Fortbildungen an.

Neben unseren 7.500 Mitgliedern und der Fachdffentlichkeit wollen wir noch einen weit
groReren Personenkreis erreichen: In Deutschland sind mehr als 100.000 Menschen von
einer neuromuskulédren Erkrankung betroffen! Auch sie wollen wir auf unsere Angebote
aufmerksam machen. Dartiber hinaus soll auch die breite Offentlichkeit Gber das Thema
Muskelerkrankungen informiert werden, um aufzuklaren und Spender zu gewinnen. Eine
anspruchsvolle Aufgabe fiir unsere Offentlichkeitsarbeit!

Ich ziehe es vor, dass meine Spende direkt in ein konkretes Projekt flief3t.
Kann ich auch zweckgebunden spenden?

Eine Zweckbindung lhrer Spende fiir ein bestimmtes Projekt oder einen Teilbereich unserer
Aufgaben, der Ihnen besonders am Herzen liegt, ist natiirlich moglich. Bei einer entspre-
chenden Angabe Ihrerseits ist die Einhaltung der Zweckbindung garantiert.

Bitte bedenken Sie aber: Die kontinuierliche und verlassliche Fortfihrung unserer Arbeit als
Selbsthilfeverband ist nur méglich, wenn auch Mittel fur den Gesamthaushalt zur Verfiigung
stehen. Nur so ist auch kinftig gewéhrleistet, dass die Betroffenen eine kompetente Bera-
tung und fundierte Informationen erhalten, dass die Forschungsférderung fortgefiihrt werden
kann und dass unsere ehrenamtlichen Kréfte bei den anfallenden Verwaltungsaufgaben Ent-
lastung finden.

Mir ist die Forschungsforderung besonders wichtig.
Warum stecken Sie nicht mehr Geld in diesen Bereich?

Als die DGM 1965 von Arzten und den Eltern eines muskelkranken Kindes gegriindet wur-
de, war ihr Hauptanliegen die Forschungsforderung, um schnell eine Heilung fiir die neuro-
muskuldren Erkrankungen zu finden. Sehr bald wurde aber klar, dass bei der Suche nach
Therapie- und Heilmethoden keine schnellen Erfolge zu erwarten waren. Die Forderung der
Forschung wurde natirlich fortgefihrt, aber es kamen neue Aufgaben hinzu. Die gegenseiti-
ge Unterstltzung beim Umgang mit der Erkrankung und bei der Bewaéltigung des Lebens im
Hier und Jetzt ruickte verstarkt in den Blickpunkt. Die DGM wandelte sich in der Folgezeit
von einer reinen Forschungsforderungs-Institution zu einer Selbsthilfeorganisation mit ei-
nem breiten Angebotsspektrum.

Dennoch spielt die Férderung der Forschung auf dem Gebiet der neuromuskuldren Erkran-
kungen als eines unserer vier satzungsgemélen Ziele weiterhin eine bedeutende Rolle fir
die DGM:

- Wir vergeben Forschungsgelder an ausgesuchte und geprufte Projekte. Im Jahr 2010 wur-
den hierfir fast 110.000 Euro bereitgestellt. Alle Forschungsantrage werden durch den Wis-
senschaftlichen Beirat der DGM begutachtet, dessen Mitglieder — in erster Linie Arzte und
Wissenschaftler — einen beruflichen Bezug zu Muskelerkrankungen haben.

- Herausragende Forschungsprojekte werden bei der jahrlichen Vergabe von Forschungs-
preisen ausgezeichnet.

- Die DGM arbeitet aktiv im ENMC (European Neuro Muscular Center) mit und kiimmert
sich um die Vernetzung der auf dem Gebiet der neuromuskulédren Erkrankungen tatigen Arz-



te und Wissenschaftler. Alle zwei Jahre veranstaltet der wissenschaftliche Beirat der DGM
einen Kongress, der dem Austausch und der Vernetzung von Forschungsprojekten, Diagno-
sestandards und Behandlungsschemata dient.

Die DGM ist eine Selbsthilfe-Organisation.
Warum lauft die Arbeit dann nicht komplett ehrenamtlich?
Das ware doch viel kostenguinstiger!

Die Hilfe zur Selbsthilfe ist einer der wichtigsten Pfeiler unserer Arbeit. Viele Aufgaben
innerhalb der DGM werden daher ehrenamtlich wahrgenommen:

In den 16 ehrenamtlich gefuhrten Landesverbanden organisieren die Mitglieder lokale
Selbsthilfe-Treffen, Fachvortrage, Informationsveranstaltungen etc. Auf der Suche nach Rat
und Hilfe finden Muskelkranke Ansprechpartner aus dem Netz von tber 300 ebenfalls eh-
renamtlichen Kontaktpersonen. Da sie meist selbst Betroffene, Angehérige oder Hinterblie-
bene sind, kennen sie ganz genau die Sorgen und die Angst der Ratsuchenden und kénnen
aus eigener Erfahrung wertvolle Informationen weitergeben.

Jedoch gibt es auch Aufgaben, die nicht allein auf freiwilliger Basis geleistet werden kon-
nen. Daher wird die ehrenamtliche Beratungsarbeit durch das Angebot des hauptamtlichen
Beraterteams in Freiburg unterstitzt und erganzt. Hier finden Rat suchende Betroffene und
Ehrenamtliche einen festen Stamm von Ansprechpartnern, die aufgrund ihrer Ausbildung
fachlich kompetent und zudem verlasslich erreichbar sind. Fur die Ehrenamtlichen werden
durch die Bundesgeschéftsstelle auRerdem Selbsthilfe-Veranstaltungen, Schulungen und
Seminare angeboten.

Bei Fragen zur Offentlichkeitsarbeit, zum Fundraising sowie zur EDV hilft die Bundesge-
schéaftsstelle ebenfalls weiter. Auch Verwaltungsaufgaben wie die Mitgliederverwaltung
oder die Buchhaltung sind in Freiburg angesiedelt, um die Ehrenamtlichen zu entlasten.

Ich beflirchte, dass die Interessen der Muskelkranken bei den immer neuen Gesund-
heitsreformen unter den Tisch fallen. Wie setzt sich die DGM gegentber der Politik
far die Belange der Betroffenen ein?

Die DGM setzt sich ein fiir die Beseitigung von Benachteiligungen, denen muskelkranke
Menschen bei der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ausgesetzt sind. Dazu werden die
politischen Beteiligungsmaoglichkeiten flr die Selbsthilfe von regionalen Gremien und Ar-
beitskreisen bis zur Bundesebene intensiv genutzt. Als Mitglied des Deutschen Paritatischen
Wohlfahrtsverbandes (DPWYV), der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe fur Behinderte
(BAGS) sowie der Allianz chronischer seltener Erkrankungen (ACHSE) stellt die DGM
sicher, dass die Anliegen der muskelkranken Menschen in allen relevanten Gremien vertre-
ten sind und in die behindertenpolitischen Forderungen dieser Organisationen einflieRen.



