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1. Vorbemerkungen 
 

Die Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. konnte im Jahr 2022 für 
Forschung und Forschungsförderung eine Gesamtsumme von 671.317,31 Euro 
ausschütten. 
 
Als Deutsche Gesellschaft zur Bekämpfung der Muskelkrankheiten wurde die DGM 1965 gegründet. So 
war es von Anfang an eines der Kernziele der Gesellschaft, die Erforschung der neuromuskulären 
Erkrankungen voran zu bringen, um den betroffenen Menschen „Mut zur Zukunft“ zu vermitteln.   
 
Umgesetzt wird dies durch die wesentlichen Schwerpunkte in der Forschung: 

 Vergabe von Forschungsgeldern an ausgesuchte und geprüfte Projekte, 

 aktive Mitarbeit im ENMC (European Neuro Muscular Center), 

 jährliche Vergabe von Forschungspreisen sowie  

 der Einführung von DGM-Patientenlotsen und  

 die aktive Mitarbeit zur Vernetzung der auf dem Gebiet der neuromuskulären Erkrankungen tätigen 
Ärzte und Wissenschaftler (Medizinisch-Wissenschaftlicher Beirat der DGM). 

 
Die Forschungsförderung ist eines der vier satzungsgemäßen Aufgaben der Deutschen Gesellschaft für 
Muskelkranke e.V. – DGM. Zu den weiteren Aufgaben gehören die Weitergabe von gesicherten 
Information über Muskelerkrankungen für Betroffene und die Fachöffentlichkeit,  Muskelkranke und 
ihre Angehörigen in Fragen zum Leben mit einer neuromuskulären Erkrankung beraten  und die 
gesundheitspolitischen Interessen der Betroffenen und ihren Angehörigen vertreten. 

 
 
 



    

 

2. Geförderte Projekte im Jahre 2022 

 
Jeweils zu den Stichtagen 15.2. und 15.8. wurden Anträge angenommen.  
 
Zum ersten Stichtag am 15.02.2022 lagen dreizehn Anträge vor. Zehn Anträge waren direkt 
unterstützungswürdig. Drei Anträge mussten abgelehnt werden. Zum o.g. Stichtag wurde eine 
Gesamtsumme von 188.623,00 Euro bewilligt. 
 
Die geförderten Projekte im Einzelnen: 

 
1. Dr. David Brenner, Universitätsklinikum Ulm, 19.862,00 Euro 

Untersuchung der cGAS-cGAMB-STING-Aktivität im Blut und Liquor von ALS-Patienten 
 

2. Prof. Dr. Jeanette Erdmann, Universität zu Lübeck, 20.700,00 Euro 
Einsatz von CRISPRoff zur Therapie von Col6A2-CMD 
 

3. Dr. Stefanie Glaubitz, Stefanie Meyer, PD Dr. Jana Zschüntzsch, Universitätsmedizin 
Göttingen, 13.000,00 Euro 
Relevanz von Ernährungsstatus und Gewohnheiten bei Patient*innen mit einer 
idiopathischen inflammatorischen Myopathie: eine longitudinale Kohortenstudie 
 

4. Dr. Anne-Kathrin Güttsches, Marlena Rohn, Ruhruniversität Bochum, Universitätsklinikum 
Bermannsheil, 18.000,00 Euro 
Detektion früher Muskelpathologie mit Hilfe von Phänotypisierung, quantitatives MRT und 
Histologie am Mausmodell der Pompe-Erkrankung 
 

5. Dr. Christopher Nelke, Dr. Corinna Preuße, Universitätsklinikum Düsseldorf, 19.000,00 Euro 
Pathophysiologie und Pathogenese der anti-cN-1A-Antikörper-assoziierten 
Einschlusskörpermyositis 
 

6. PD Dr. Peter Reilich, Dr. Florian Schöberl, Dr. Matthias Tonon, Friedrich-Baur-Institut 
München, 20.000,00 Euro 
Evaluation der Validität des selbstständigen Home-Monitorings einfacher 
Atemfunktionsparameter sowie multimodale Analyse der funktionellen und strukturellen 
Integrität der muskulären Atempumpe bei ALS 
 

7. Dr. Andreas Roos, Prof. Dr. Ulrike Schara-Schmidt, Prof. Dr. Matthias Vorgerd, 
Universitätsklinikum Essen, 18.061,00 Euro 
LiBi-NME „Liqid biospsies“ in der Diagnose und Erforschung neuromuskulärer Erkrankungen 
 

8. PD Dr. Angela Rosenbohm, Universitätsklinikum Ulm, 20.000,00 Euro 
Cardiovaskuläre Risikofaktoren und Atheromatose bei SBMA Kennedy 
 

9. PD Dr. Anne Schänzer, PD Dr. Tobias Ruck, Justus Liebig Universität Giessen, 20.000,00 Euro 
Regulationsmechanismen der Immunantwort unterschiedlicher Muskelgruppen bei 
Immunmediierten Myopathien (Myositis) und bei unterschiedlichen Myositis Subtypen 
 

10. Prof. Dr. Stefanie Schreiber, Otto-von-Guericke-Universität Magdeburg, 20.000,00 Euro 
Die neuronale extrazelluläre Matrix als neuer diagnostischer und prognostischer Biomarker 
bei der Amyotrophen Lateralsklerose – eine Liquor- und Blut-basierte Studie zu Brevican und 
Neurocan 

 
 



    

 

Zum zweiten Stichtag am 15.08.2022 lagen zehn Anträge vor. Sieben Anträge wurden positiv beurteilt. 
Drei Anträge mussten abgelehnt werden. Zum o.g. Stichtag wurde eine Gesamtsumme von 129.960,00 
Euro bewilligt. 
 
Die geförderten Projekte im Einzelnen: 
 

1. Dr. Luise Appeltshauser, PD Dr. Kathrin Doppler, Universiätsklinikum Würzburg, 19.960,00 
Euro 
Nachweis anti-paranodaler Antikörper mittels automatisiertem Next-Generation ELISA und 
hochsensitives Screening von SARS-COV-2 immunisierten Indivituen  
 

2. Felix Buchner, Dr. Tobia Grass, Dr. Natalia Rodriguez Muela, DZNE Helmholtz Center 
Dresden, 20.000,00 Euro 
Optimization of modeling Spinal motor neuron diversity in Spinal Muscular Atrophy hiPSC-
derived Spinal Cord Organoids fort the study of selective neuronal vulnerability  
 

3. Günther René, Universitätsklinikum Dresden, 20.000,00 Euro 
Defizite und Verbesserungspotential in der psychosozialen und palliativen Versorgung von 
ALS-Patienten in Deutschland 
 

4. Prof. Dr. Angela Kaindl, Konstantin Makridis, Charité Berlin, 20.000,00 Euro 
Die Rolle von TULP4 in der Entstehung einer syndromalen Erkrankung mit neuromuskulärem 
Phänotyp, Epilepsie und Intelligenzminderung  
Phänotypische Variabilität, Biomarker und klinischer Verlauf der hereditären 
sensomotorischen Neuropathie – Evaluation klinischer Scores anhand  
 

5. Dr. Helena Pernice, Charité Berlin, 20.000,00 Euro 
Atypischer CMT-Patient:innen des Queen Square Centers (Universitiy College London) und 
Etablierung eines international standardisierten Verlaufsprotokolls für das CMT-Register 
Berlin  
 

6. Teresa Schätzl, Prof. Dr. Hans-Peter Deigner, Dr. Lars Kaiser, Prof. Dr. Matthias Kohl, 
Hochschule Furtwangen, Institut of Precision Medicine, 20.000,00 Euro 
Transkriptom-Analyse des Metabolismus von FSHD Mitochondrien unter Berücksichtigung 
einer asymmetrischen Muskelbeteiliung zur Indentifikation neuer potentieller 
Therapieansätze  
 

7. Daniel Tanesse (Präsident des CMT), European CMT Federation Brüssel, 10.000,00 Euro 
1. Konferenz der Europäischen CMT Spezialisten vom 9. – 10. Juni 2023 in Paris 
 

 
 
 
  



    

 

Darüber hinaus fördert die „Initiative Forschung und Therapie für SMA“, die unter dem Dach des 
Fördervereins der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke e.V. beheimatet ist, Projekte auf dem 
Gebiet der Erforschung der Spinalen Muskelatrophie. 
 
Im Jahre 2022 wurden 99.806,00 Euro vergeben: 
 
Folgende Projekte konnten gefördert werden: 
 

1. Dr. Isabell Cordts, Klinikum rechts der Isar München, 19.806,00  
Studie zur Untersuchung der Schluckfunktion mittels FEES während verlaufsmodifizierender 
Therapien bei Patienten mit SMA 
 

2. SMA Europe 11. Call for Research aus 2021,  2. Rate 
80.000,00 € 
 
 
 

 
3. ENMC – Workshops 
 
Das European Neuromuscular Center ist ein Zusammenschluss, der seit 1992 den Austausch von 
Wissenschaftlern auf europäischer und internationaler Ebene in Form von Workshops organisiert. Die 
DGM fördert die Arbeit des ENMC jährlich mit einem Jahresbetrag in Höhe von 33.000 Euro. Als 
Vollmitglied ist die DGM im Executive Committee (EC) durch das Vorstandsmitglied PD Dr. Arpad von 
Moers vertreten. ENMC wurde Mitglied des orphannet und ist der TREAT-NMD Allianz beigetreten.  
 
Der medizinisch-wissenschaftliche Zusammenschluss ist aus der Sicht der DGM dringend erforderlich, 
um Arbeiten und Studien zusammen zu bringen, sich gegenseitig zu informieren und Ergebnisse 
zusammen zu tragen. 
 
Im Jahr 2022 wurden vierzehn international aufgestellte Workshops organisiert, die zusätzlich mit 
Patientenvertretern besetzt waren, so dass auch die Betroffenensicht vertreten war.  
 
Monat / Workshopnummer / Titel 
 

January 2022 254 Formation of a European network to initiate a European data collection, 
along with development and sharing of treatment guidelines for adult SMA 
patients 

März 2022 260 Congenital Myasthenic Syndromes 

April 2022 266 Remote delivery of clinical care und validation of remote Clinical outcomes 
in neuromuscular disorders: a response of COVID-19 and proactive 
planning for the future 

April 2022 258 Genetic Epidemiologiy and Clinical Trial Readiness in Encephalomyopathy 
of Leigh Syndrom Spectrum, virtual meetings: first (16 October 2022) 
second (4 December 2020) third (9 July 2021) fourth-hybrid-meeting (25-
27 March 2022) 

April 2022 265 Muscle Imaging in Fascioscapulohumeral Muscular Dystrophy (FSHD): 
relevance for clinical trials 

May 2022 267 Psychological interventions for improving quality of life in slowly 
progressive neuromuscular disorders 

May 2022 263 Focus on female carriers of dystrophinopathy: refining recommendations 
for prevention, diagnosis, surveillance and treatment. Virtual meetings: 
first (25 June 2021), second (26 November 2021), third-hybrid (13-15 May 
2022) 



    

 

June 2022 257 The 3rd ENMC workshop on Dystroglycan and the Dystroglycanopathies 

June 2022 261 Management of safety issues arising follosing AAV gene therapy, first (19 
March 2021), second (18-19 June 2022) 

June 2022 253 Skeletal muscle laminopathies – natural history and clinical trial readiness, 
first (30-31 October 2020), second (19-20 February 2021), third (10 
December 2021) and fourth meeting (24-26 June 2022) 

July 2022 262 Standards of care for the Dysferlinopathies 

September 2022 255 Muscle imaging in idiopathic myopathies virtual meetings, first (15-16 
January 2021), second (22 January 2022), third-hybrid (9-10 September 
2022) 

September 2022 268 Genetic Diragnosis, clinical classification, outcome measures and  
biomarkers in Facioscapulohumeral Muscular Dystrophy (FSHD): relevance 
for clinical trials 

December 2022 269 Clinical trials in DMD: Ten years on, what have we learned? How can wie 
optimize future trial design? 

Die Workshopberichte finden Sie auf der Seite: www.enmc.org 
 
 
 

4. Medizinisch-Wissenschaftliche Beirat 
 
Die aktive Vernetzung der Wissenschaftler auf dem Gebiet der neuromuskulären Erkrankungen fördert 
die DGM durch die Berufung des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats. Hier tauschen sich Sprecher 
der Neuromuskulären Zentren in Deutschland aus. Es entstanden Kosten in Höhe von 345,70 Euro. 
 
 
 

5. DGM-Patientenlotsen 
 
Auf Initiative der DGM arbeiteten Patientenlotsen an fünf Neuromuskulären Zentren als Case-Manager. 
Im Klinikalltag helfen sie mit, Behandlungsabläufe zu strukturieren, die Versorgungssituation  der 
neuromuskulär erkrankten Menschen zu verbessern und Studienteilnahmen zu organisieren. Das 
Pilotprojekt wird fortlaufend evaluiert, um je nach Rückmeldung die Weiterentwicklung voran zu 
bringen.  
 
Die Finanzierung des Projekts geschieht mit Beteiligung von Patrick Schwarz-Schütte und den 
Pharmaunternehmen:  Alexion Pharmaceuticals Germany GmbH, PTC Therapeutics, Roche Pharma, 
Sarepta Therapeutics, Novartis Gene Therapie und Biogen. 
 
Die Gesamtausgaben für das Lotsenprojekt beliefen sich 2022 auf 176.901,45 Euro. 
  

  

http://www.enmc.org/


    

 

5. Forschungspreise 2022 

Die Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. zeichnet Leistungen von Wissenschaftlern und 
Medizinern mit folgenden Forschungspreisen und Kategorien aus: 

Der Junior-Preis der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke e.V., gestiftet von der Firma Hormosan 
Pharma GmbH, ist mit 2.500 Euro dotiert und wird jährlich vergeben. Dieser Preis soll der Förderung der 
Forschung auf dem Gebiet der neuromuskulären Erkrankungen dienen, insbesondere auf dem Gebiet 
der Myasthenie. Er wurde im Jahr 2004 erstmals ausgeschrieben. 
 
Den Junior-Preis 2022 erhielt: 
Dr. Jens Spiesshoefer, Universitätsklinikum Aachen  
Pathophysiologie und Beatmungstherapie des hyperkapnischen Atemversagens bei Patienten mit 
neuromuskulären Erkrankungen 
 
Der Felix-Jerusalem-Preis, gestiftet von der Firma Sanofi Deutschland GmbH, wird in der Regel in drei 
Stufen verliehen. Der 1. Preis ist mit 7.500 Euro dotiert, der 2. Preis mit 5.000 Euro und der 3. Preis mit 
2.500 Euro. Er wird ebenfalls jährlich vergeben. Dieser Preis soll die Forschung auf dem Gebiet der 
neuromuskulären Erkrankungen, insbesondere der Amyotrophen Lateralsklerose, im deutschsprachigen 
Raum fördern. Er zeichnet Verdienste jüngerer Forscher bei der Erforschung von Pathomechanismen 
und für objektiv nachvollziehbare Therapieerfolge bei allen Arten von neuromuskulären Erkrankungen 
aus. Besonders sollen dabei Arbeiten zur Untersuchung der Ätiologie und Pathogenese der 
Amyotrophen Lateralsklerose sowie zu neuen diagnostischen Methoden bei dieser Erkrankung 
gewürdigt werden, die sich mit der interdisziplinären Betreuung von ALS-Patienten befassen. 

Den Felix-Jerusalem-Preis 2022 erhielten folgende Wissenschaftler:  
 

1. Preis: PD Dr. Angela Rosenbohm, Universitätsklinikum Ulm 
Life Course of Physical Activity and Risk and Prognosis of Amyotrophic Lateral Sclerosis in a 
German ALS Registry  

2. Preis: Dr. Marc Pawlitzki, Universitätsklinikum Düsseldorf  
Amyotrophical lateral sclerosis patients show increased peripheral und intrathecal T cell 
activitation 

3. Preis: PD Dr. Pushpa Raj Joshi, Universitätsklinikum Halle  
Erforschung, Diagnose und Therapie von Mitochondialen Myopathien  

Der Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis, von Privatpersonen gestiftet, soll der Förderung der 
Forschung auf dem Gebiet der Myositiden dienen und Nachwuchsforscher unterstützen. Der Myositis-
Nachwuchs-Forschungspreis gibt es seit 2018. Der Preis ist mit 3.000 Euro dotiert. 

Mit dem Myositis-Nachwuchs-Forschungspreis wurde 2022 folgender Wissenschaftler ausgezeichnet: 
Dr. Tom Aschman, Charité Berlin  
Association Between SARS-CoV-2 Infection and Immune-Mediates Myopathie in Patients Who Have Died  

Der Ulrich Brodeßer-FSHD-Preis wurde vom verstorbenen DGM-Mitglied Ulrich Brodeßer gestiftet und 
dient der Förderung der Forschung auf dem Gebiet der Fazio-Skapulo-Humeralen-Muskeldystrophie 
(FSHD). Er wurde 2018 erstmals ausgeschrieben. Der Preis wird in zwei Stufen vergeben und ist 
unterschiedlich dotiert, 1. Preis dotiert mit 10.000 Euro, 2. Preis dotiert mit 5.000 Euro. 

Die Ulrich Brodeßer-FSHD-Forschungspreis 2022 erhielten folgende Wissenschaftler: 
Preis: Dr. Edyta Blaszczyk und Prof. Dr. Jeanette Schulz-Menger, beide Charité Berlin 
Detektion einer kardialen Mitbeteiligung bei Patienten mit FSHD mittels kardiovakulärer 
Magnetresonanztomographie 
 



    

 

Preis: Dr. Stefanie Meyer, Universitätsmedizin Göttingen 
Sport bei Patienten*innen mit hereditären Myopathien 
 
Hinzu kommen noch verschiedene Nebenkosten für Forschungspreise 7.181,16 Euro. 
 
 
 
 

 
6. Projektberichte 

 
Im Folgenden finden Sie ausgewählte Artikel aus unserem Mitgliedermagazin „Muskelreport“ zu den 
Entwicklungen in Forschung, Wissenschaft und Medizin in 2022. 
 

 

 

 
  



    

 

 
 

 

 
 
 
  



    

 

 
 
 

 

 
  



    

 

 

 
  



    

 

 
 

 
 

  



    

 

 

 

 

 
  



    

 

 
 

 

 
 

  



    

 

 

 
  



    

 

 
 

 

 

 
  



    

 

 

 
  



    

 

 

 
  



    

 

 

 
  



    

 

 

 
  



    

 

 
 

 

 

 



    

 

 



    

 

 
 

 

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
  



    

 

 
 

 
  



    

 

 
 

 

 

 

 
  



    

 

 
 

 
 

 

 
  



    

 

 
 

 

 

 

 

 
  



    

 

 


