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1. Geforderte Projekte im Jahr 2025 im Bereich ALS

Die DGM hat im Jahr 2025 drei Forschungsprojekte gefordert, die sich speziell mit der ALS beschaftigt
haben. Die geforderten Projekte im Einzelnen:

1. Dr. Christina Steffke (Universitdt Ulm), 19.500 Euro
Discovering axonal degeneration in hiPSCderived motor neurons with ALS-Profilin1-mutation
2. Dr.Tom Aschman (Charité — Universitatsmedizin Berlin), 20.000 Euro
Transkriptomische Verdnderungen des Muskelgewebes im friihen ALS-Stadium
3. Dr. Antonia Demleitner, Prof. Paul Lingor (Klinikum rechts der Isar Miinchen), 9.600 Euro
miRNAs in der Trénenfliissigkeit als Biomarker bei Patienten mit Amyotropher Lateralsklerose

2. Forschungspreise fiir ALS-Projekte im Jahr 2025

Der Felix-Jerusalem-Preis, gestiftet von der Sanofi Deutschland GmbH, wird 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 jahrlich vergeben und soll die Forschung auf dem Gebiet der neuromuskuldren Erkrankungen,
insbesondere der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS), im deutschsprachigen Raum férdern. Er
zeichnet Verdienste jlingerer Forscherinnen und Forscher bei der Erforschung von
Pathomechanismen und fiir objektiv nachvollziehbare Therapieerfolge bei allen Arten von
neuromuskuldren Erkrankungen aus. Besonders sollen dabei Arbeiten zur Untersuchung der Atiologie
und Pathogenese der Amyotrophen Lateralsklerose sowie zu neuen diagnostischen Methoden bei
dieser Erkrankung gewirdigt werden, die sich mit der interdisziplindren Betreuung von ALS-Patienten
befassen.

Den Felix-Jerusalem-Preis 2025 erhielten folgende Wissenschaftler:

1. Preis: Dr. rer. nat. Patrick Liiningschrér, Universitatsklinikum Wiirzburg
fiir seine Arbeit zum Thema "Plekhg5 controls the unconventional secretion of Sod1 by presynaptic
secretory autophagy"

Der 2. Preis wurde geteilt. lhn erhilt (jeweils dotiert mit 3.750 Euro):

PD Dr. med. habil. Dr. rer. biol. hum. Ferdinand Knieling, Universitdtsklinikum Erlangen

fiir seine Forschung auf dem Gebiet der neuromuskuldren Erkrankungen mit Fokus auf nicht-invasiver
Bildgebung

PD Dr. med. Patrick Weydt, Universitatsklinikum Bonn

fiir seine Arbeit zum Thema "Etablierung von kardialem Troponin T als Serum Biomarker bei
Motoneuronerkrankungen"
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3. ALS-Konferenz in Wolfsburg

Krafte biindeln, Betroffenen helfen. Bei Deutschlands erster ALS-Konferenz in der Wolfsburger
Volkswagen Arena kamen Ende Juni Vereine, Initiativen und Forschende zusammen. Dabei
beschrankte sich die ALS-Gemeinschaft mitnichten auf das Benennen von Problemen, sondern
suchte auch nach Lésungen.

FuRRballprofi Krzysztof Nowak hatte drei Saisons fiir den VfL Wolfsburg gespielt, bis ihn die
Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) zum Aufhdren zwang. Sein letztes Bundesligaspiel bestritt er am
10. Februar 2001, 2005 starb er im Alter von 29 Jahren. Zwei Jahrzehnte spater versammelt sich die
ALS-Gemeinschaft auf Einladung der DGM und Krzysztof Nowak-Stiftung an Nowaks friiherem
Arbeitsplatz. Ihr Ziel: Mehr als nur ein Zeichen gegen die noch immer unheilbare Krankheit setzen.

Deutschlands erste ALS-Konferenz im VIP-Bereich der Volkswagen Arena dient als Startschuss fur
eine hoffentlich intensive Zusammenarbeit zwischen ALS-Initiativen, Patientenorganisationen und
Selbsthilfevereinen. ,,Unterhaltet euch, lernt euch kennen, geht in Netzwerke”, fordert DGM-
Bundesgeschaftsfiihrer Joachim SproR zu Beginn der Veranstaltung. Denn: ,Wir alle wollen
Menschen unterstitzen, lasst es uns gemeinsam machen.”

Neben Forscherinnen und Forschern nehmen an der Veranstaltung zwolf Initiativen aus Deutschland,
Osterreich, Luxemburg und der Schweiz teil, die sich in GréRe und Ausrichtung zum Teil enorm
unterscheiden. Doch wo ergénzen sich diese moglicherweise? Dr. Joachim Schuster vom Deutschen
Netzwerk flir Motoneuronerkrankungen pocht auf ein Zusammenwirken: ,Wir haben alle Starken
und kdnnen uns bei zukiinftigen Projekten gegenseitig stiitzen.”

Zusammen mit einem Team der DGM hat Schuster das Programm der zweitdgigen Konferenz
zusammengestellt. Neben medizinischen Vortragen zum aktuellen Stand auf dem Gebiet der ALS hat
die Projektgruppe auch Podiums- sowie Pro- und Contra-Diskussionen organisiert. An letzterer nimmt
Schuster selbst teil und streitet mit dem Neurologen Dr. Patrick Weydt vom Universitatsklinikum
Bonn (ber die Zulassungsvoraussetzungen von ALS-Studien. Der eine wiinscht sich die Hiirden so
niedrig wie moglich, der andere sieht in Studien investiertes Geld manchmal an anderer Stelle besser
aufgehoben. ,Ab wann kann man davon sprechen, dass ein Medikament wirksam ist?“, fragt Weydt
mit Blick auf die Kosten-Nutzen-Rechnung. Schuster kontert im Scherz: ,Du redest nur libers Geld.”

Weydt und Schuster diskutieren ernsthaft, sind sich aber keineswegs zu schade, mit Aussagen
bewusst zu provozieren. Mit ihrem Diskussionsstil, fiir den sie sich am Moderationsduo Kienzle und
Hauser aus dem ZDF-Magazin ,,Frontal” orientieren, motivieren sie auch die Zuhérenden zur
Teilnahme. ,,Welche Schritte kbnnte man in der Forschung weglassen?”, regt ein Zuhorer an,
bezogen auf die hohen Studienkosten. Ein anderer mahnt, bei Losungsansatzen nicht zu
verallgemeinern: ,Jeder Betroffene hat eine eigene ALS.”

Dass es ALS-Betroffene nicht nur aufgrund ihrer Symptome und des Krankheitsverlaufs schwer
haben, zeigt eine Podiumsdiskussion zum Thema Ernahrung und Versorgung von ALS-Patienten.
Unmittelbar nachdem Podiumsteilnehmer Philipp Hanf seine ALS-Diagnose mitgeteilt bekam, sei er
gefragt worden, ob er spater einmal kiinstlich erndhrt werden méchte. Ein Raunen geht durchs
Publikum. ,Die Diagnoselibermittlung lauft oft nicht so, wie man es sich wiinschen wiirde”, sagt
Hanf. Er glaube aber, es sei mittlerweile ganz anders. Wie wichtig gute Aufklarungsgesprache sind,
unterstreicht Dr. Christine Herrmann vom Universitatsklinikum Ulm. ,Wir kénnen den
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Krankheitsverlauf verlangsamen, wenn wir hochkalorisch ernahren”, sagt sie. Punkte wie diese
mussten aber ordentlich vermittelt werden.

Was die zwolf Initiativen und Vereine beschaftigt, verdeutlicht ein abschlieRender Workshop. Zu den
Themen Beratung, Einzelfallhilfe, Forschung und Politik tauschen sich diese in Kleingruppen aus. Das
Ergebnis: eine lange Liste, die aufzeigt, wo die ALS-Gemeinschaft Probleme sieht und welche
Lésungen es geben kénnte. So schlagen teilnehmende Arzte vor, Forschungsergebnisse in leichter
Sprache zu teilen. Und Vertreter zweier Vereine stellen fest, dass sie durch Einzelfallhilfen die Liicken
anderer Vereine schliefen kénnten. ,,Wir miissen uns diesen Themen widmen®, spricht DGM-
Bundesgeschaftsfiihrer Joachim Sprof§ einen abschlielenden Auftrag an die Teilnehmenden aus und
erganzt: ,Im Zusammenschluss.”

Stefan Mertlik

Welche Initiativen kamen zur ALS-Konferenz?

Neben Forschenden aus unterschiedlichen Universitatskliniken des Landes nahmen zwdlf Vereine
und Initiativen an der ALS-Konferenz in Wolfsburg teil. Diese kamen auf Einladung der DGM und
Krzysztof Nowak-Stiftung. In alphabetischer Reihenfolge: Alle lieben Schmidt, ALS-Hilfe Bayern, ALS
Mobil, ALS Schweiz, Chance zum Leben, Deutsche Muskelschwund-Hilfe, Deutsches Netzwerk fir
Motoneuronerkrankungen, FightALS.run, Forum ALS und Waertvollt Liewen. Wir danken allen
Teilnehmenden sowie den Sponsoren Argenx, Biogen und Zambon.
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