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Medizin & Forschung

Gründung „Lama2-Gruppe“

Liebe Familien, liebe Betroffene,

wir möchten euch herzlich zur Teilnahme an der deutschen 
„Lama2-Gruppe“ einladen. Diese Gruppe wurde für Betroffene 
und deren Familien gegründet, die von der seltenen kongenita-
len Muskeldystrophie Lama2 oder auch MDC1a, betroffen sind.

Unser Ziel ist es, eine unterstützende Gemeinschaft zu schaffen, 
in der wir uns gegenseitig helfen, Informationen austauschen 
und gemeinsam Wege finden können, um mit den Herausfor-
derungen dieser Erkrankung umzugehen. In der deutschen 
Lama2 Gruppe habt ihr die Möglichkeit, eure Erfahrungen zu 
teilen, Fragen zu stellen und von den Erkenntnissen anderer 
betroffener Familien zu profitieren. Wir bieten einen sicheren 
Raum, in dem ihr euch verstanden fühlen könnt und in dem wir 
gemeinsam Lösungen finden können. Egal, ob ihr Fragen zur 
medizinischen Behandlung habt, Informationen über Thera-
piemöglichkeiten sucht oder einfach nur jemanden zum Reden 
braucht, die deutsche Lama2 Gruppe steht euch zur Seite.

Außerdem ist eine „Präsenz“ der deutschen Lama2 Gemein-
schaft auch ein Signal an Wissenschaft und Forschung, welche 
weltweit eine potenzielle Behandlung/Therapie der Muskeler-
krankung vorantreibt. 

Durch den Zusammenschluss zu „Lama2-Europe“ zwischen 
der niederländischen Stiftung „voor Sara“, der spanischen, fran-
zösischen und italienischen Patientenvertretung, wird auch auf 

internationaler Ebene in Forschung, Wissenschaft und damit po-
tentieller Behandlung für Lama2 investiert, aufgeklärt und auch 
vernetzt.

Wir möchten euch ermutigen, euch anzuschließen und Teil die-
ser unterstützenden Gemeinschaft zu werden. Zusammen kön-
nen wir stark sein und den Familien, die mit Lama2 konfrontiert 
sind, Hoffnung und Unterstützung geben.

Wir freuen uns darauf, euch in der deutschen Lama2 Gruppe 
willkommen zu heißen.

Nähere Informationen zu LAMA2: www.dgm.org/muskeler-
krankungen/kongenitale-muskeldystrophie-typ-1A-MDC1A-
LAMA2

Herzliche Grüße, 
das Team der deutschen Lama2 Gruppe

Juri Wagner
Anna Seeburg
T 01606327455
oder über info@dgm.org 

DGM und ENMC – eine 
erfolgreiche Zusammenarbeit

Die DGM unterstützt schon sehr lange und intensiv die For-
schung im Bereich der seltenen neuromuskulären Krankheiten. 
Da es bei den seltenen Krankheiten naturgemäß auch nur re-
lativ wenig Patienten gibt macht es Sinn, den Patientenkreis 
nicht nur auf Deutschland zu begrenzen, sondern ihn welt-
weit in Betracht zu ziehen. Eine Möglichkeit dies zu tun, ist die 
Zusammenarbeit mit dem European Neuro Muscular Centre 
(Europäisches Neuromuskuläres Centrum) ENMC in Baarn, 
den Niederlanden. Das ENMC hat sich zur Aufgabe gemacht, 
die Kommunikation und Zusammenarbeit auf dem Gebiet der 
neuromuskulären Forschung zu fördern und zu erleichtern, mit 
dem Ziel, die Diagnose und Prognose zu verbessern, effektive 
und optimierte Versorgungsstandards zu finden, um die Lebens-
qualität von Menschen zu verbessern, die von neuromuskulären 
Erkrankungen betroffen sind.

Das ENMC besteht nun schon seit 30 Jahren und ist längst nicht 
mehr nur europäisch. In diesen 30 Jahren wurden 272 inter-
nationale Arbeitstreffen, Workshops, mit insgesamt über 4.500 
Teilnehmern aus 75 Ländern, durchgeführt.

Die Beteiligung der DGM an dem ENMC erstreckt sich nicht 
nur auf die finanzielle Unterstützung. Die DGM ist auch perso-
nell vertreten, im Vorstand und in den Workshops durch medi-
zinisches Fachpersonal und Patientenvertretende. Auf letztere 
wurde in den letzten Jahren immer mehr Wert gelegt. So hat-
ten zum Beispiel beim nachfolgend erläuterten Workshop 272 
die beiden Patientenvertreter die Möglichkeit, ihre Erfahrungen 
während der Diagnosefindung und der weiteren medizinischen 
Versorgung zu schildern, sowie über den Einfluss der Krankheit 
auf ihre Lebensqualität zu berichten. Des Weiteren sollten sie 

 


