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HALLO,

wir sind die Junge DGM — eine Arbeitsgruppe der DGM e. V. Wir haben uns
2016 gegriindet, um uns ganz speziell fir die Jugendlichen in unserem
Verband stark zu machen.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (kurz: DGM) ist eine Selbsthilfe-
organisation fiir Muskelkranke und deren Angehdrige in Deutschland mit
rund 8.500 Mitgliedern. Sie kann mit ihrer Griindung 1965 bereits auf eine
lange Geschichte zuriickblicken, die viele Hohen und Tiefen hatte.

Besonders gepragt wird die Selbsthilfe durch die Gesellschaft und ihren ste-
tigen Wandel. Sie muss sich permanent anpassen, um ,,aktuell” zu bleiben.
Das Internet 6ffnet neue Dimensionen: Betroffene kdnnen sich standig mit
vielfaltigen Informationen versorgen und sich uber soziale Netzwerke aus-
tauschen. Ist das das Ende des klassischen ,,Stuhlkreises”? Nicht ganz, ist
unsere Antwort darauf.

Wir wollen wissen, wie Jugendliche mit einer Muskelerkrankung sich die
Selbsthilfe vorstellen. Haben sie liberhaupt noch Interesse an nicht-virtuel-
len Treffen und welche Themen sind ihnen wichtig?

Aus diesem Grund haben wir im ersten Quartal 2017 eine Umfrage gestar-
tet, an der liber 200 Jugendliche teilgenommen haben. Sie hat uns viele
Antworten auf unsere Fragen gegeben. Aulerdem lassen sich konkrete
Ziele fiir die Jugendarbeit in der DGM ableiten.

Mit dieser Broschiire stellen wir diese Ergebnisse dar. Die sol-
len natiirlich nicht eine reine Statistik sein, sondern werden mit
Tipps fiir Akteure in der Selbsthilfe erganzt.

Viel SpaB beim Lesen!

Eure

Junge DGM




[TELE DER JUNGEN DGM

Wir wollen eine deutlich hohere Anzahl an jungen Mitgliedern gewinnen,
die bereit sind, im Verlauf ihrer Mitgliedschaft an wesentlichen Aufgaben
der unterschiedlichsten Gremien innerhalb der Verbandsstrukturen der
DGM mitzuwirken. Dies betrifft u.a. Kinder aus Mitgliedsfamilien, aber auch
Betroffene, die bisher noch keine Verbindung zu der DGM haben. Wir wol-
len, dass die DGM auch ihr 100-jahriges Bestehen mit einer grolRen Mitglie-
derzahl feiern kann. Dazu bedarf es jedoch einer zielgerichteten Arbeit, die
auf die Bediirfnisse junger Muskelkranker fokussiert ist.

Wesentliche Ziele, die wir dabei verfolgen sind:

Treffen und Angebote der DGM “jugendfreundlicher” gestalten
Amter und Funktionen der Jugendarbeit in die DGM verankern
Kooperationen mit Kinder- und Jugendinstitutionen oder -gruppen
aufbauen

Schon jetzt ist es uns wichtig, junge Menschen bei verschiedenen Treffen
in der DGM als Giste zu gewinnen. Unsere Uberzeugung: Erst sehen, dann
machen! Durch unsere Erfahrungen, u.a. gesammelt uber die Leitung von
Jugendgruppen, konnen wir Landesverbande und Diagnosegruppen durch
Ideen fiir Veranstaltungspunkte oder Referenten unterstiitzen.

Um die Herausforderung einer alternden Selbsthilfe-Struktur nachhaltig zu
bewaltigen, halten wir die intensive Jugendarbeit fiir so existentiell wichtig,
dass in jedem Landesverband der DGM ein jeweils eigenes Vorstands-Amt
installiert werden muss: die/der Jugendbeauftragte. Diese(r) tragt in Ab-
stimmung mit dem jeweiligen Landesverband und der Arbeitsgruppe die
Verantwortung dafiir, junge Menschen mit neuromuskularen Erkrankun-
gen anzusprechen, sie von den Angeboten der DGM liberzeugen und somit
perspektivisch als neue Mitglieder gewinnen zu konnen. Hierfiir haben wir
bereits ein eigenes Konzept zum Amt des Jugendbeauftragten entwickelt.
Um langfristig in einem starken Selbsthilfe-Sektor agieren und mithal-
ten zu konnen, bedarf es einer intensiven Kooperation mit Vereinen, Ver-

banden und Strukturen, deren Hauptklientel Familien mit betroffenen
Kindern sind. Hier Iasst sich schon heute erkennen, dass insbesondere in
der fachlichen Auseinandersetzung damit, was ein Kind bendtigt, inten-
sivere Diskussionen und breitere Erfahrungen gemacht werden konnten.
Namentlich zu nennen sind unsere Bestrebungen, das Kindernetzwerk e.V.
sowie die Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e.V.
als wesentliche Partner gewinnen zu konnen.

Bisher haben wir auch schon Ziele verwirklichen konnen: Seit dem
01.07.2015 gibt es einen verringerten Mitgliedsbeitrag fiir neue Mitglie-
der unter 25 Jahren. Ebenfalls haben wir eine Umfrage durchgefiihrt, um
Zu wissen, was junge Betroffene bewegt.

Arbeitsweise

Die Junge DGM arbeitet als eigenstandige Arbeitsgruppe innerhalb der
DGM. Wir sind keine Parallelstruktur zu Diagnosegruppen und Landesver-
banden, sondern wir mdchten als ihr Ansprechpartner und Unterstiitzer
fungieren, um die Jugendarbeit zu starken. Die Junge DGM soll als lang-
fristige Arbeitsgruppe ehrenamtlicher Mitglieder der DGM existieren. Die
Mehrheit der derzeitigen Mitglieder ist Kontaktperson in der DGM und hat
Erfahrung in der Jugendarbeit oder in der Leitung von Jugendgruppen.
Die Arbeitsgruppe fiihrt Treffen liber Skype oder in Form von jahrlichen
Klausurtagungen durch. Entscheidungen treffen wir gemeinsam in Abstim-
mung mit allen Mitgliedern. Trotzdem haben wir Amter definiert, um Ver-
antwortungen innerhalb der Gruppe besser aufzuteilen.
Wir sind aufgestellt in folgenden Funktionen:

Leiter(in) und stellvertr. Leiter(in)

Beauftragte(r) fiir Kommunikation und stellvertr. Beauftragte(r) fiir

Kommunikation

Beauftragte(r) fiir Grafik und PR

Beauftragte(r) fiir Social Media




DTE BEFRAGUNG

Folgenden Fragebogen haben wir selbst mit unserem besten Wissen, ohne Was ich tiber die Selbsthilfe sagen mochte:

dabei Experten fir Umfragen und deren Analysen zu sein, entworfen.

Uns war es wichtig, auch muskelkranke Jugendliche zu erreichen, die Selbsthilfe bedeutet fiir mich ...

(oder deren Eltern) nicht Mitglied in der DGM sind. Deshalb haben wir mein Wissen uber meine Erkrankung zu erweitern

die Umfrage nicht nur lber unsere Geschaftsstelle und unsere Zeitschrift Gleichgesinnte kennen zu lernen

»Muskelreport” bekannt gemacht, sondern die sozialen Netzwerke Face- gemeinsam Spald zu haben

book und Twitter genutzt. Erfahrungen von Anderen fiir mich zu nutzen
Erfahrungen von mir weiterzugeben

Es war moglich, an der Umfrage online, in einer am Computer ausfiillbaren neue Erkenntnis liber meine Krankheit zu erhalten

PDF oder handschriftlich teilzunehmen. Sonstiges, und zwar

Den Austausch mit anderen Betroffenen wiinsche ich mir in Form von ...
personlichen Treffen
Themen-Chats

Hier sind nun alle Fragen mit den Antwortmaoglichkeiten aufgelistet: E-Mail-Newsletter
Facebook und Twitter
Was ich liber mich sagen mochte: andere soziale Netzwerke:
Telefonaten untereinander
Ich bin ... Mein Alter Sonstiges, und zwar
weiblich Jahre
mannlich So muss Selbsthilfe fiir mich aussehen ... ! Ich wiinsche mir, dass ...
jungere Ansprechpartner/innen in Selbsthilfegruppen sind.
Ich wohne ... ich die Themen mitgestalten und aussuchen kann.
bei meinen Eltern Raum fuir gemeinsame Erlebnisse ist.
in einer Einrichtung ich andere Betroffene in meinem Alter kennen lernen kann.
alleine ich Vortrage zu meiner Krankheit héren kann.
alleine mit Assistenz / Pflegedienst nicht nur Giber Krankheit gesprochen wird.
in einer WG ich nicht unbedingt mobil sein muss, um in der Selbsthilfegruppe
mit meinem Partner mitzumachen.

sonstiges: Sonstiges, und zwar




Themen, die in der Selbsthilfe fiir junge Menschen auf gar keinen Fall
fehlen diirfen:
maogliche Wohnformen
Ausbildung-/Studienmaglichkeiten
Arbeiten mit Beeintrachtigung
Formen der Personlichen Assistenz
Reisen mit Handicap
Freizeitgestaltung
Hilfsmittel
sozialrechtliche Themen
Sonstiges, und zwar

An folgenden Veranstaltungsformen wiirde ich teilnehmen:
Tagesveranstaltung in meinem Landesverband
Tagesveranstaltung in ganz Deutschland
mehrtégige Veranstaltung mit Ubernachtung

Bei einer Veranstaltung bin ich so lange kérperlich und psychisch
belastbar:

weniger als 2 Stunden

2-5 Stunden

5-10 Stunden

Was macht eine eigene Mitgliedschaft in der DGM fiir junge Menschen
attraktiv?

ermafigter Mitgliedsbeitrag

eigene Rubrik im Muskelreport zur ,,Jungen DGM"

mehr Veranstaltungen fiir junge Mitglieder

Moglichkeiten der aktiven Mitarbeit

Sonstiges, und zwar

Was es noch zu mir zu sagen gibt ...

Im Alltag bin ich unterwegs ...
mit Elektrorollstuhl
mit Aktivrollstuhl (auch mit Kraftunterstiitzung)
zu FuR
zu FuB, aber langsam und unsicher

Ich wohne ...
landlich
stadtisch
meine Postleitzahl (freiwillig):

Um an einer Aktivitat der Selbsthilfegruppe teilzunehmen brauche ich ...
Personliche Assistenz
ein eigenes Fahrzeug
einen Fahrdienst
ich komme so zurecht

Die oben genannten Unterstiitzungsmoglichkeiten stehen mir zur
Verfiigung.

ja

nein

Wenn nein, dabei wiinsche ich mir Unterstiitzung von den Mitgliedern
der Selbsthilfegruppe, sodass ich daran teilnehmen kann:

Das mochte ich sonst noch sagen:




DTE AUSWERTUNG

Teilnehmer:

Teilgenommen an der Umfrage haben 209 Personen, 181 liber die
Online-Umfrage, 2 per Mail und 26 per Post. Sie sind im Alter von 4 bis 46
Jahren.

Beschriankung der Ergebnisse zur Auswertung:

Uns ist es wichtig, die Meinung der Jugendlichen und nicht ihrer Eltern oder
vermeintlich ,,jung Gebliebenen” zu erfahren. Aus diesem Grund haben wir
nur die Ergebnisse der 10- bis 34-Jahrigen in die Auswertung genommen.
AulRerdem wurden alle Ergebnisse geloscht, bei denen die Teilnehmer nicht
wenigstens die Frage zur Attraktivitat einer Mitgliedschaft ausgefiillt
haben. So bleiben 187 Datensatze librig (159 per Online-Umfrage).

Geschlechterverteilung:

55,6 % der Teilnehmer ist mannlich. Dies konnte auf die Geschlechter-
struktur der potentiellen Umfragegruppe zurtick zu fiihren zu sein, da die
Muskeldystrophie Duchenne meist Jungen getrifft.

Anzahl der Teilnehmer sortiert nach Altersgruppe und Geschlecht

. gesamt . weiblich . mannlich Durchschnittsalter: 22,3
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Altersstruktur:

Ein hohes Interesse an der Umfrage ist bei den 20- bis 29-Jahrigen. Diese
Altersgruppe ist vermehrt im Internet und in sozialen Netzwerken vertre-
ten, wodurch hier sicherlich mehr erreicht wurden.

Wohnformen Wer wohnt wie?
5,3%

Uber die Hilfte der Teil-
nehmer wohnt bei den
Eltern, was bei Kindern
und Jugendlichen auch die
gewohnlichste Wohnform
ist. Auffallig ist aber, dass
nur 12 junge Frauen, aber
39 junge Manner ab 20
Jahren noch bei den Eltern

75% sonstige
mit Partner

7,0 %
in WG

14,4 %
mit Assistenz/
Pflegedienst

wohnen.
10.2 % Dies spiegelt sich auch in
alleine 43 % 51,3 % der Frage zu den Hilfen,
Einrichtung  bei Eltern die notwendig sind, um

an einer Veranstaltung
teilnehmen zu konnen: 65,7 % der Teilnehmer bendtigen Assistenz oder
ihre Eltern.
Fur die Selbsthilfearbeit bedeutet dies, dass die Eltern gut mit
einbezogen werden miissen.

Wer ist wie mobil?

Nur gut ein Fiinftel der Betroffenen ist ohne Einschrankungen unterwegs.
Hingegen nutzt mehr als die Halfte einen Elektrorollstuhl.

Das heiBt, dass fiir die Planung fiir Veranstaltungen die
Rollstuhlgerechtigkeit der Raumlichkeiten und der Anreise

zwingend erforderlich ist.




DTE SELBSTHILFE

Mit dem Begriff , Selbsthilfe” verbinden muskelkranke Jugendliche das,
wofiir sie auch in der Gesellschaft steht: der Austausch mit Gleichgesinn-
ten. Mit Spall wird sie (leider) selten verbunden. Darf Selbsthilfe keinen
SpaR machen, damit sie ,richtig” ist? Vielleicht liegt es aber auch nur daran,
dass die Teilnehmer bisher noch keine spalligen Veranstaltungen besucht
haben, da es sie viel zu selten gibt.

Und natirlich geht es in der Selbsthilfe um die Erkrankung, die man hat.
Sonst wiirde man sie ja auch nicht brauchen!

Selbsthilfe bedeutet fiir mich ...

mein Wissen lber meine
Erkrankung zu erweitern

Gleichgesinnte kennen

zu lernen

gemeinsam Spal} zu haben
Erfahrungen von Anderen
fiir mich zu nutzen

Erfahrungen von mir
weiterzugeben

neue Erkenntnis liber mei-
ne Krankheit zu erhalten

Sonstiges
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Den Austausch mit anderen Betroffenen wiinsche ich mir in Form von ...
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Auch wenn Jugendliche viel im Internet unterwegs sind, ist es ihnen im-
mernoch wichtig, sich personlich zu treffen. Dies ist zwei Dritteln der Teil-
nehmer wichtig, wahrend hingegen nur ungefahr die Halfte liber soziale
Netzwerke oder Chats in Verbindung bleiben mdchte.

Diese Moglichkeiten wirken sogar eher erganzend: Zwischen

den personlichen Treffen kann uber das Internet der Austauch

weiter laufen.




So muss Selbsthilfe fiir mich aussehen ... ! Ich wiinsche mir, dass ...

jlingere Ansprechpartner/in-
nen in Selbsthilfegruppen sind

ich die Themen mitgestal-
ten und aussuchen kann

Raum fiir gemeinsame
Erlebnisse ist

ich andere Betroffene in mei-
nem Alter kennen lernen kann

ich Vortrage zu meiner
Krankheit horen kann

nicht nur liber Krankheit
gesprochen wird

ich nicht unbedingt mobil sein
muss, um in der SHG mitzumachen

sonstiges
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Auch in diesen Fragen wird wieder deutlich: Jugendliche wollen miteinan-
der in Kontakt kommen. Dabei sollte die Erkrankung nicht im Vordergrund
stehen, aber auch nicht vollstandig ausgeblendet werden. Auch sind alle
Themen interessant: Jede vorgebene Antwort wurde 104- bis 122-mal an-
gekreuzt (55,6% bis 65,2%). Kein Thema scheint DAS fiir Jugendliche be-
sonders relevante zu sein.

Was macht eine eigene Mitgliedschaft in der DGM fiir junge Menschen attraktiv?

54
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Belastbarkeit der Teilnehmer bei Veranstaltungen

. weniger als 2 Stunden . 2-5 Stunden . 5-10 Stunden
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Tagesveranstaltung in  Tagesveranstaltungin mehrtdgige Veranstal-
meinem Landesverband ganz Deutschland tung mit Ubernachtung

Bei der Veranstaltungsplanung sollte folgendes beachtet wer-
den: Damit auch die wenig belastbaren Jugendlichen erreicht
werden, sollten Veranstaltungen im Landesverband angebo-
ten werden. Hier sind kiirzere Fahrwege und ein regionaler
Bezug vorhanden. Erganzt werden kann dieses Angebot durch
lingere Veranstaltungen mit Ubernachtung.

' Wichtigstes Ergebnis:

Mehr Tagesveranstaltungen fiir Jugendliche in ihrer Nahe.

Thema? - Egal.
Hauptsache es sind andere Jugendliche zum Austausch da.

REGTONALE UNTERSCHTEDE

119 Teilnehmer gaben freiwillig ihre Postleitzahl an. Dadurch lassen sich
Ballungsraume erkennen, in denen eine Aktion fiir Jugendliche schon da-
durch Erfolg haben konnte, dass es ausreichend Jugendliche gibt. Natirlich
gibt es noch weit mehr Jugendliche mit Muskelerkrankung — diese Umfrage
ist kein allgemein reprasentatives Bild.

Gleichzeitig fragten wir, ob die Teilnehmer eher landlich oder stadtisch
wohnen. Nur die gute Halfte (53,6%) wohnt in der Stadt.

Die Karten auf den nachfolgenden Seiten stellen alle die Daten dar, die mit
einer Postleitzahl erganzt sind. Zu sehen ist entsprechend der ungefahre
Wohnort, das Geschlecht und das Alter.

Einige Bundeslander wurden sinnvoll zusammengefasst. Teilweise beste-
hen hier bereits enge Kooperationen zwischen den Landesverbdanden bei
z.B. Veranstaltungen.

Legende zu den Karten

Y Teilnehmer weiblich
% mehrere Teilnehmer, mannlich und weiblich
% Teilnehmer mannlich

22 Alter des Teilnehmers

— Grenze Bundesland

—— Grenze Landkreis
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Hamburg

Einwohner: 1.830.584
Bevolkerungsdichte: 2.424 Einwohner pro km?
GroRstadt: Hamburg
DGM-Mitglieder: 205
Kontaktgruppen der DGM: 3
Kontaktpersonen der DGM: 7

Schleswig-Holstein

Einwohner: 2.889.821
Bevolkerungsdichte: 182 Einwohner pro km2
GroRstadte: Kiel, Liibeck
DGM-Mitglieder: 296

Kontaktgruppen der DGM: 9
Kontaktpersonen der DGM: 22

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu

erreichen, sollte es folgende Angebote geben:

> ein regelmaBiger Stammtisch in Hamburg

» ein Wochenende / eine Kurzwoche in Schleswig-Holstein (alle
1-2 Jahre)
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Niedersachsen

Einwohner: 7.962.523
Bevolkerungsdichte: 167 Einwohner pro km2
GroRstadt: Hannover, Braunschweig, Oldenburg, Osnabriick,

Wolfsburg, Gottingen, Salzgitter, Hildesheim

Bremen
Einwohner: 568.006
Bevolkerungsdichte: 1.745 Einwohner pro km2
GroRstadte: Bremen, Bremerhaven
Zusammen
DGM-Mitglieder: 886

Kontaktgruppen der DGM: 12
Kontaktpersonen der DGM: 35

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:
ein regelmaRiger Stammtisch in Hannover oder Braunschweig
ein regelmafiger Stammtisch in Bremen oder Oldenburg
alle Jugendlichen im Speckgiirtel von Hamburg kénnen gerne
auf die Angebote von Hamburg (wenn es sie hoffentlich bald
gibt) verwiesen werden
ein Wochenende / eine Kurzwoche in der Mitte von Niedersach-
sen (alle 1-2 Jahre)




Mecklenburg-Vorpommern

Einwohner: 1.609.601
Bevolkerungsdichte: 69 Einwohner pro km2
GroRstadte: Rostock
DGM-Mitglieder: 76

Kontaktgruppen der DGM: 5
Kontaktpersonen der DGM: 11

Brandenburg

Einwohner: 2.494.648
Bevolkerungsdichte: 84 Einwohner pro km2
GroRstadte: Potsdam, Cottbus
DGM-Mitglieder: 173

Kontaktgruppen der DGM: 6
Kontaktpersonen der DGM: 15

Berlin

Einwohner: 3.613.495
Bevolkerungsdichte: 4.052 Einwohner pro km2
GroRstadt: Berlin

DGM-Mitglieder: 347

Kontaktgruppen der DGM: 9
Kontaktpersonen der DGM: 19

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:

> ein regelmaliger Stammtisch in Berlin

» ein Wochenende / eine Kurzwoche nordlich von Berlin (alle 1-2

Jahre)
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NORDRHEIN-WESTFALEN

50

—O

Osnabriick

Schaumburg(

Hameln-
Pyrmont
16

Kassel

C

Waldeck-

Schwalm-
Eder-Kreis

Marburg-

Biedenkopf
Hersfe

Roténb

Vogels-
bergkreis
3

*
23,24

Lahn-Dill-
Kreis
waldkreig GieRen

K16

Ahrweiler

Einwohner: 17.894.182

Bevolkerungsdichte: 525 Einwohner pro km2

GroRstadte (ab 300.000 Einw.): KdIn, Diisseldorf, Dortmund, Essen,
Duisburg, Bochum, Wuppertal, Bielefeld, Bonn,
Miinster

DGM-Mitglieder: 1664

Kontaktgruppen der DGM: 13

Kontaktpersonen der DGM: 21

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:
ein regelmafiger Stammtisch in Bielefeld
ein regelmafiger Stammtisch im Raum Bochum/Oberhausen/
Diisseldorf (exitiert bereits)
ein regelmaBiger Stammtisch im Raum Koln
ein Wochenende / eine Kurzwoche in der Mitte von NRW (alle
1-2 Jahre)
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GroRstadte:

HESsEp

Einwohner: 6.243.262
Bevolkerungsdichte: 294 Einwohner pro km2

Offenbach am Main
DGM-Mitglieder: 776
Kontaktgruppen der DGM: 11
Kontaktpersonen der DGM: 21

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:
> ein regelmaBiger Stammtisch im Raum Giel3en

» ein Wochenende / eine Kurzwoche (alle 1-2 Jahre), evtl. in
Kooperation mit umliegenden Landesverbanden

Frankfurt am Main, Wiesbaden, Kassel, Darmstadt,
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Einwohner: 4.077.581
Bevolkerungsdichte: 205 Einwohner pro km2

z‘i GroRstadte: Mainz, Ludwigshafen am Rhein, Koblenz, Trier
DGM-Mitglieder: 475

Limburg-Weilburg

Kontaktgruppen der DGM: 4
Kontaktpersonen der DGM: 16

Rheingau—. Saarland
TS Einwohner: 994.187
Wiesbaden ) Krei¢ Bevolkerungsdichte: 387 Einwohner pro km?
Grof3stadt: Saarbriicken
b & DGM-Mitglieder: 136

Kontaktgruppen der DGM: 1
Kontaktpersonen der DGM: 8

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:

> ein regelmaBiger Stammtisch im Raum Koblenz

> ein regelmaBiger Stammtisch im Saarland

» ein Wochenende / eine Kurzwoche (alle 1-2 Jahre), evtl. in

Kooperation mit umliegenden Landesverbanden.




& THURINGEN

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu

Sachsen

Einwohner: 4.081.308
Bevolkerungsdichte: 221 Einwohner pro kmz2
GroRstadte: Leipzig, Dresden, Chemnitz
DGM-Mitglieder: 275

Kontaktgruppen der DGM: 13
Kontaktpersonen der DGM: 29

Sachsen-Anhalt

Einwohner: 2.236.252
Bevolkerungsdichte: 109 Einwohner pro km?
GroRstadte: Magdeburg, Halle (Saale)
DGM-Mitglieder: 150

Kontaktgruppen der DGM: 5
Kontaktpersonen der DGM: 10

Thiiringen

Einwohner: 2.151.205
Bevolkerungsdichte: 133 Einwohner pro kmz2
Grofstadte: Erfurt, Jena
DGM-Mitglieder: 147

Kontaktgruppen der DGM: 5
Kontaktpersonen der DGM: 22

erreichen, sollte es folgende Angebote geben:

» ein regelmaBiger Stammtisch in Dresden (existiert bereits
teilweise durch Jugendgruppe Mitteldeutschland)
ein Wochenende / eine Kurzwoche in der Mitte von
Mitteldeutschland (alle 1-2 Jahre)
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Einwohner: 11.023.424

Bevolkerungsdichte: 308 Einwohner pro kmz2

GroRstadte: Stuttgart, Karlsruhe, Mannheim, Freiburg im
Breisgau, Heidelberg, Ulm, Heilbronn, Pforzheim,
Reutlingen

DGM-Mitglieder: 1330

Kontaktgruppen der DGM: 11
Kontaktpersonen der DGM: 39

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:
ein regelmaBiger Stammtisch in Stuttgart
ein regelmaRiger Stammtisch im Raum Heidelberg
ein Wochenende / eine Kurzwoche siidlich von Stuttgart (alle
1-2 Jahre)




Einwohner: 13.003.252

Bevolkerungsdichte: 184 Einwohner pro km2

Grof3stadte: Miinchen, Niirnberg, Augsburg, Regensburg,
Ingolstadt, Wiirzburg, Furth, Erlangen

DGM-Mitglieder: 1360

Kontaktgruppen der DGM: 24
Kontaktpersonen der DGM: 44

Um die jungen Leute der Umfrage (und auch die anderen) zu
erreichen, sollte es folgende Angebote geben:
ein regelmafRiger Stammtisch im Raum Erlangen (existiert
bereits in Schwabach)

ein regelmaRiger Stammtisch in Miinchen

ein Wochenende / eine Kurzwoche in der Mitte von Bayern
(alle 1-2 Jahre)

(regelmaBiger Stammtisch in Wiirzburg exitiert bereits)
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DAS AMT DES

1. Organisatorisches
1.1 Zugehorigkeit des Jugendbeauftragten

Der Jugendbeauftragte ist Mitglied des jeweiligen Landesverbandes. Diese
Aufgabe wird durch ein Vorstandsmitglied des Landesverbandes abgedeckt
oder bei ausreichend groBem Vorstand durch ein eigenes Amt dargestellt.
Der Jugendbeauftragte wird, wie im Ubrigen jedes Vorstandsmitglied,
gewahlt. Mit der konstituierenden Sitzung des jeweils neu gewahlten Lan-
desvorstandes wird das Amt vorzugsweise an die dafiir vorgesehene Per-
son vergeben. Als Vorstandsmitglied verfligt der Jugendbeauftragte liber
die gleichen Rechte und Pflichten wie jedes andere gewadhlte Vorstandsmit-
glied. Bei besonders mitgliederstarken Landesverbanden empfiehlt sich die
Verteilung dieser Funktion auf mehrere Personen.

1.2 Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Ebenen

Die Junge DGM und insbesondere der Kommunikationsbeauftragte dienen
als Vermittlung bzw. Bindeglied zwischen der Bundes-, Landes- und Dia-
gnosegruppenebene. Die Arbeitsgruppe wirkt beratend, empfehlend und
unterstiitzend in allen Belangen der jungen Mitglieder.

Der Jugendbeauftragte im Landesverband befindet sich in einer Infor-
mationsaustauschkette mit den weiteren Ebenen, insbesondere mit der
Jungen DGM. Auch im Bundesvorstand und in der Bundesgeschaftsstelle
wadre ein Ansprechpartner und Verantwortlicher fiir junge Mitglieder wiin-
schenswert. Als Mitglied des Landesvorstandes ist der Jugendbeauftragte
zu allererst dem jeweiligen Landesvorstand oder Bundesvorstand rechen-
schaftspflichtig. Aufgrund der verzahnten Zusammenarbeit ist ein regel-
maBiger Informationsaustausch zwischen den Jugendbeauftragten und
der Arbeitsgruppe (vorzugshalber zum Kommunikationsbeauftragten)
erforderlich.

JUGENDBEAUFTRAGTEN

2. Profil und Aufgaben des Jugendbeauftragten

Kontaktperson

altersunabhangig, aber mit Affinitat zu Jugendthemen

Unterstiitzung durch Junge DGM

Ansprechpartner fiir junge Betroffene und Interessierte, fiir Eltern und
Angehorige

Vertretung der Arbeitsgruppe vor Ort

als Teil des Landesvorstandes bei moglichst allen offiziellen Veranstal-
tungen anwesend

Koordinierung von jugendspezifischen Informationen
Kontaktaufnahme und -pflege in die medizinischen, schulischen, beruf-
lichen und sonstigen Bereiche

Mithilfe beim Aufbau bzw. bei der Arbeit von Jugendgruppen vor Ort
Integration von Jugendthemen in bestehende Selbsthilfegruppen

3. Ansatzpunkte und Vernetzungsmaoglichkeiten

Schulen

Berufsbildungswerke

Rehabilitationskliniken

neuromuskuldre / sozialpadiatrische Zentren
Selbsthilfekontaktstellen
Transitionsmediziner

andere Vereine (z.B. DGSPJ e.V.)

Diese Ubersicht versteht sich als Anregung und ist keinesfalls abschlie-
Rend. Wir freuen uns liber Anregungen und Berichte aus der Praxis.




& LETTFADEN FUR

DIY Jugendgruppe

Du mochtest nicht mehr mit den ,,Erwachsenen” beim Kaffeeklatsch dabei
sein? Dann griinde doch einfach eine eigene Jugendgruppe! Dafiir haben
wir einen kleinen ,,Fahrplan” aufgeschrieben.

v Bedarf je nach Region ermitteln (schau hierzu in die Karte deiner
Region)
v Lokalitat suchen
» Barrierefrei (mit WC)
» Moglichst im Zentrum von der Region
» Ruhige Ortlichkeit, damit man sich in Ruhe unterhalten kann (viele
tun sich schwer, sich laut zu unterhalten)
» Offentliche Verkehrsanbindung
» Parkmaoglichkeiten
Evtl. an Elterngruppe anschliellen
Termin auswahlen
Einladungen per Post, Mail und Facebook etc. verschicken
> Fur Kontaktdaten wende dich an deinen Landesverbands-
vorsitzenden und an die Geschaftsstelle in Freiburg

’,b’be Kreativworkshop Freizeitpark Rollstuhlbowlen / Kegeln
73
ele
nenlerne Kennlernsp! Shi
\IorstKee\\':mgS nde oder Rollstuhltanzkurs ple'E'abe,,d

Ideen fiir eine Veranstaltung

Workshop zy Assistenz, Sexualitit etc .« Rollifahrer

Theater

Vielleicht hast du noch eine bessere Idee? Dann nur zu!

SPZ-Listen Kontakthaltung

In ganz Deutschland gibt es viele SPZs (Sozialpadiatrische Zentren). Dort
sind viele der muskelkranken Kinder bis 18 Jahre in Behandlung. Wenn du
mit den SPZs Kontakt aufnimmst und ,Werbung” fiir die DGM und speziell
die Angebote fiir junge Leute machst, kann es gut sein, dass neue Inter-
essierte weitervermittelt werden. Oftmals sind die Sozialpadagogen und
Sozialarbeiter gute Ansprechpartner.

Falls du wissen willst, wo du iiberall SPZs findest, wende dich einfach an
uns.

Selbsthilfekontaktstellen

In jedem Landkreis gibt es eine Selbsthilfekontakstelle, meist abgekiirzt
mit ,,KISS". Dort bekommst du regional Unterstiitzung z.B. beim Griinden
einer Jugendgruppe.

Kontakthaltung zur Jungen DGM / LV / BV / DG

Wir kénnen nicht iiberall sein, doch wir wollen den Uberblick behalten.
Wenn du also eine Veranstaltung fiir Jugendliche organisiert hast, dann
schreibe doch einen kleinen Bericht an uns und wenn du magst auch fir
den ,,Muskelreport”. So kdnnen wir die guten Beispiele (oder auch was
nicht so gut war) weitergeben an andere, die gerade erst dabei sind etwas
aufzubauen.




Kooperationen mit anderen Verbdanden

Die DGM ist auBerdem Mitglied in folgenden Verbanden:
Kindernetzwerk e. V.
DGSPJ (Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e. V.)
Der Paritatische Wohlfahrtsverband
BAG Selbsthilfe
Die Achse
ENMC
Alliance (intern. ALS- Zusammenschluss)
diverse andere Netzwerke
Hier kannst du dir auch Informationen besorgen oder vielleicht ein Projekt
gemeinsam durchfiihren.

Wir hoffen, dass wir dir mit dieser Broschiire etwas helfen
konnten. Bestimmt kreisen dir nun viele Ideen, aber auch
Fragen im Kopf herum. Dann bleibe nicht damit alleine!

Komme mit uns und anderen Jugendlichen in Kontakt.

Wir freuen uns iiber jeden, der etwas bewegen will!

Unsere Kontakdaten findest du auf dem Broschiirenriicken.
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