Begleitung von Kontaktpersonen

Kontaktpersonen sind in die Arbeit der Landesverbédnde
oder Diagnosegruppen eingebunden und haben dort ihre
standigen Ansprechpartner. Die hauptamtlichen
Beraterinnen und Berater stehen den Ehrenamtlichen
unterstitzend, beratend und im Einzelfall entlastend zur
Seite.

Voraussetzungen fiir eine ehrenamtliche
Tatigkeit in der DGM

Vorkenntnisse oder spezielle Fahigkeiten sind nicht notig.
Bedeutsam sind:
¢ freundlich offenes Interesse an anderen Menschen

e Akzeptanz anderer Lebensstile und anderer
Umgangsformen mit der Erkrankung

o Ubereinstimmung mit den Zielen und dem
Selbstverstandnis der DGM (Leitbild)

e Selbstfuirsorge, gutes Haushalten mit den
eigenen Kraften

e enge Abstimmung der Aktivitaten mit dem jeweiligen
Landesverband oder der Diagnosegruppe

e Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit Themen wie
Trauer, Tod, Einsamkeit...

e vertrauenswirdiger Umgang mit privaten Daten und
Informationen (Datenschutz)

e Bereitschaft zur Weiterbildung

e zeitliches Mindestmal fiir das Engagement als
Kontaktperson

e Zuverlassigkeit in der Mitarbeit

Aufgabenbereiche

Als Kontaktperson tragen Sie zur Starkung der Selbsthilfe bei.
Sie machen die DGM regional und iiberregional in der Offent-
lichkeit bekannt. Sie helfen Gleichbetroffenen untereinander
Kontakt aufzunehmen, voneinander zu lernen und sich gegen-
seitig zu unterstitzen. Muskelkranke Menschen oder Angeho-
rige, die sich bei Ihnen melden, erwarten, dass Sie ihnen
zuhoren, erste Antworten auf krankheitsbezogene Fragen
geben, auf weiterfiihrende Hilfen hinweisen und freundlich
und warmherzig reagieren.

Zudem gibt es die Moglichkeit, Gesprachskreise flr Betroffene
und / oder Angehdrige zu organisieren, auf regionalen Veran-
staltungen Infostande zu prasentieren, Betroffene personlich
zu begleiten, DGM-Broschiiren bei Arzten und in Kliniken zu
verteilen.

Falls wir Ihr Interesse an der Tatigkeit als Kontaktperson in der
DGM geweckt haben, freuen wir uns, wenn Sie sich mit lhrem
Landesverband, lhrer Diagnosegruppe oder mit uns in Verbin-
dung setzen. Die Adressen finden Sie auf www.dgm.org oder
wir nennen Sie lhnen in unserer Geschaftsstelle.

Wir freuen uns, wenn Sie dabei sind!
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Geschichte der DGM

Die DGM wurde 1965 von Eltern betroffener Kinder und
Arzten gegriindet und ist heute die groRte Selbsthilfeorgani-
sation fir Menschen mit neuromuskuldren Erkrankungen

und deren Angehorige. Urspriinglich setzte sich die DGM zum
Ziel, die medizinische Forschung anzuschieben. Schon bald
kamen dem Austausch mit anderen muskelkranken
Menschen und der gegenseitigen Unterstlitzung eine grofRRe
Bedeutung zu. Der Informations- und Beratungsbedarf riickte
in den Mittelpunkt der Arbeit: Krankheitsbewaltigung, Pflege,
Assistenz, Beruf mit Behinderung. In der DGM informieren
und beraten heute ehrenamtlich und hauptamtlich Tatige
rund um die Muskelerkrankungen.

Die DGM hat etwa 8.600 Mitglieder (2020), die direkt oder
indirekt von einer neuromuskularen Erkrankung betroffen
sind. Die Finanzierung der Arbeit erfolgt fast ausschliefRlich
durch Mitgliedsbeitrage und Spenden.

Zur Organisation

Die DGM gliedert sich in 15 Landesverbande, die von Ehren-
amtlichen gefiihrt werden. Zudem bestehen derzeit 10
bundesweite Diagnosegruppen zu den haufiger vorkommen-
den Krankheitsbildern. Der Erfahrungsaustausch und die
gegenseitige Unterstlitzung finden in Beratungsgesprachen,
Fachvortragen, Begegnungs- und Selbsthilfetreffen statt.

Das Engagement der ehrenamtlich tatigen , Kontaktpersonen”
bildet die Basis der Arbeit der DGM.

Bedeutung ehrenamtlicher Arbeit

Ehrenamtliche Arbeit ist eine wichtige Form zwischenmensch-
licher Unterstltzung und die grundlegende Basis der Selbst-
hilfe. Muskelkranke und deren Angehorige informieren und
unterstltzen sich gegenseitig. Der Austausch und die Weiter-
gabe von Wissen und eigenen Erfahrungen tragen in hohem
Male zu Krankheitsbewaltigung und zur Hilfe im Alltag bei.
Unterstiitzungsangebote und Kontaktpersonen als Ansprech-
partner werden von Hilfesuchenden als sehr entlastend
erlebt und wertgeschatzt.

In der DGM hat ehrenamtliche Arbeit eine lange Tradition
und einen hohen Stellenwert. Kontaktperson bringen ihre
Zeit, Flexibilitdat und personliche Nahe ein. lhre Hilfe ist nicht
an formale Zwange gebunden, der zwischenmenschliche
Kontakt steht im Mittelpunkt. Kontaktpersonen geben Erfah-
rungen mit Muskelerkrankungen weiter, die sie selbst oder
ihre Angehorigen gemacht haben. Ratsuchende schatzen den
Trost, die Unterstlitzung, Anregung und Hilfe, die durch das
gemeinsame Schicksal glaubwiirdig Gbermittelt werden.
Kontaktpersonen sind Spezialisten in eigener Sache. Die Bera-
tung durch Hauptamtliche erganzt das Angebot der Ehren-
amtlichen.

Ehren- und Hauptamtliche in der DGM beraten aufgrund
eines gemeinsamen Menschenbildes:

e Orientierung an den Moglichkeiten und Starken
der Ratsuchenden

¢ Hilfe zur Selbsthilfe

e Recht auf Selbstbestimmung und
Eigenverantwortlichkeit jedes Menschen

e Gleichwertigkeit und Zugehorigkeit

¢ Vertraulichkeit wird garantiert

Der Einstieg —
Qualitat der ehrenamtlichen Tatigkeit in der DGM

Kontaktpersonen begegnen Ratsuchenden freundlich,
einfiihlsam und hilfsbereit. Ein gutes Ausloten und
Reflektieren der eigenen Wiinsche und Grenzen ist eine
wesentliche Grundlage ehrenamtlicher Tatigkeit.

Dazu vermittelt die Einsteigerschulung fiir neue Kontakt-
personen folgende Inhalte:

e Methoden der Gesprachsfiihrung im Kontakt
mit Ratsuchenden
e Strukturen der DGM

e Wissen Uber neuromuskulére Erkrankungen und
deren Auswirkungen auf Korper und Seele

e Wissen Uber therapeutische und technische
Hilfsmoglichkeiten

e Einblick in pflegerische und sozialrechtliche
Regelungen und Moglichkeiten

Zusatzlich bieten die Landesverbande und Diagnose-
gruppen kostenlose Weiterbildungsmaglichkeiten fiir
Kontaktpersonen an.




