Wer wir sind

Wir haben uns im September 2017 innerhalb der
DGM gegriindet. Fiir Fragen rund um die LGMD und
zur Arbeit unserer Gruppe stehen wir gerne bereit.

Hier finden Sie weitere ehrenamtliche Kontaktper-
sonen und Infos zu unseren Veranstaltungen:
www.dgm.org/Igmd

So erreichen Sie uns

LGMD-Gruppe in der Deutschen
Gesellschaft fiir Muskelkranke e. V. (DGM)
Kiefernstr. 21a - 26802 Moormerland

Hannelore Hoffmann, Vorsitzende
T 04954 9233116
hannelore.hoffmann@dgm.org

Dagmar Moog, Stellv. Vorsitzende
T02632 957737
dagmar.moog@dgm.org

Roland Ersing, Delegierter
T0711 865320
roland.ersing@dgm.org

Elisa Holla, Stellv. Delegierte
T0152 31762093
elisa.holla@dgm.org

Die Deutsche Gesellschaft

fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

ist mit rund 10.000 Mitgliedern die groRte und
alteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit
neuromuskuldren Erkrankungen in Deutschland.

lhre Anliegen:
Forschung fordern
Betroffene und Angehorige informieren
und beraten
gesundheitspolitische Interessen vertreten
Selbstbestimmung und Teilhabe verwirklichen
Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe
unterstiitzen.

Die DGM ist durch ehrenamtlich gefiihrte Landes-
verbadnde regional flaichendeckend aufgestellt.
AuBerdem vertreten die krankheitsspezifisch ar-

beitenden iiberregionalen Diagnosegruppen gezielt
die Selbsthilfe bei einzelnen Muskelerkrankungen.

Sitz der Bundesgeschaftsstelle ist Freiburg im
Breisgau.

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Im Moos 4 - 79112 Freiburg
T07665 9447-0 - F07665 9447-20
info@dgm.org - www.dgm.org
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LGMD -

Auller Muskeln
fehlt uns nichts

LGMD - was ist das?

Die Abkilirzung ,,LGMD" folgt der englischen
Bezeichnung ,,Limb-Girdle Muscular Dystrophy”
(Gliedergiirteldystrophie). Damit wird eine Gruppe
erblicher Muskelerkrankungen (Myopathien) bezeich-
net, deren gemeinsames Merkmal Einschrankungen bis
zu Lahmungen der Muskulatur des Schulter- und
Beckengiirtels sind. Daneben erfiillen die Glieder-
glrteldystrophien die Kriterien einer Muskeldystro-
phie. Diese ist gekennzeichnet durch Umbauprozesse
des Muskelgewebes.

LGMD-Erkrankungen sind genetisch und klinisch
heterogen. Sie werden durch unterschiedliche Gen-
mutationen verursacht. Gleiche Genmutationen
konnen zudem ein sehr variables klinisches Bild
hervorrufen. Der Beginn der Erkrankung reicht vom
Kleinkind- bis in das hohe Erwachsenenalter und es
sind sowohl milde als auch schwere Verlaufe
moglich.

Die LGMD (mit den etwa 30 Unterformen) zahlt — wie
auch die Muskeldystrophien Duchenne und Becker-
Kiener sowie die Myotone Dystrophie — zu der liber-
geordneten Gruppe der Progressiven Muskeldystro-
phien.

LGMD - ist das heilbar?

Bisher gibt es keine Behandlungsmethoden oder
Medikamente, die eine Heilung ermoglichen.

Der Schwerpunkt der Behandlung liegt daher derzeit
auf den zahlreichen symptomatischen MaBnahmen
wie regelmaRige Physiotherapie, Ergotherapie,
Feldenkrais und Logopadie welche die Krankheitsaus-
wirkungen lindern und die Lebensqualitat der Kranken
verbessern konnen. Auch eine individuell geeignete
Versorgung mit Hilfsmitteln tragt hierzu bei.

Ziel ist es, die Selbststandigkeit und den Aktionsradius
der Betroffenen so lange und so gut wie moglich zu
erhalten.

Vorsichtige Hoffnung auf kiinftige Therapiemdoglich-
keiten macht uns die Genforschung. Derzeit ist jedoch
noch fiir keine der bekannten Formen der

Gliedergiirteldystrophie eine Gentherapie verfiigbar.
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Was wir bereits erreicht haben:

* Einen engen Austausch mit Facharzten
* Unterstiitzung von Forschungsprojekten
e Aufmerksamkeit fiir die Erkrankung

e Entwicklung eines Leitfadens gemeinsam mit
Medizinern (LGMD-Handbuch)

e Regelmafige Veranstaltung von Informationsabenden
e Griindung einer Diagnosegruppe

e Austausch mit internationalen LGMD-Gruppen

e Austausch der Erfahrungen bzgl. LGMD

Was wir erreichen wollen:

* Interessen der Betroffenen und Angehdrigen vertreten
* Mogliche Forschungen unterstiitzen

e Aufmerksamkeit fiir die Erkrankung gewinnen,
LGMD soll ein bekannter Begriff werden

* Unterstiitzung bei der Erstellung eines Patientenregisters
* Hilfestellung bei Fragen rund um die Erkrankung bieten

e Erfahrungsaustausch zu den Themen: Reha, Physio-
therapie und Mobilitdt ermdoglichen

WIR BRAUCHEN
IHRE UNTERSTUTZUNG

SPENDENKONTO
LGMD-Gruppe in der DGM e.V.
SozialBank

IBAN: 84 3702 0500 0007 7722 00
BIC: BFSWDE33XXX



