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Interview mit den Kongressprasidenten

Interdisziplinare Tagung zu neuromuskuldren Erkrankungen

GieBen (ka). Dieses Jahr gibt es beim 27. Kongress des Medizinisch-Wissenschaftlichen
Beirates der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e. V. (DGM) vom 19. — 21. Méarz 2025
in GieBen eine enge Zusammenarbeit der verschiedenen Disziplinen. Das zeigt sich auch in
der Zusammensetzung der Kongressleitung. Zum ersten Mal teilen sich gleich drei Arzte aus
unterschiedlichen Fachdisziplinen der Justus-Liebig-Universitdit und UKGM GieRen die
Organisation und Planung des Kongresses. Prof. Dr. med. Anne Schinzer, Oberarztin im
Institut fiir Neuropathologie und Leitung Neuromuskuldres Labor, Prof. Dr. Heidrun
Kramer-Best, Oberarztin Neurologie Leitung Schwerpunktbereich fiir Neurophysiologie
und Neuromuskuldare Erkrankungen und Prof. Dr. med. Andreas Hahn, Oberarzt
Kinderneurologie, geben im folgenden Interview erste Einblicke in Schwerpunkte und
Highlights der interdisziplinaren Tagung.

Experten aus verschiedenen Forschungsfachgebieten werden neue Erkenntnisse zur
interdisziplindren Versorgung neuromuskuldrer Erkrankungen vorstellen. Prizise
Diagnostik und personalisierte Therapie bei neuromuskuldren Erkrankungen sind wichtige
Tagungsschwerpunkte. Wie kann das erreicht werden?

Anne Schanzer: Heutzutage kann man nicht mehr alle diagnostischen und therapeutischen
Moglichkeiten bei den neuromuskulédren Erkrankungen bis ins letzte Detail verstehen.
Daher ist es wichtig, interdisziplindr eng miteinander zu arbeiten. In einem Team kommt
man besser und schneller zu Losungen fir die Patienten. Eine strenge Trennung der
Disziplinen ist da nicht zielfiihrend.

In welchen Bereichen sind besonders spannende Vortréige und Diskussionen zu erwarten?
Was sind die Highlights beim Kongress in Giefsen?

Anne Schanzer: Unser Wunsch war es, auf dem Kongress maoglichst viele Disziplinen, die
sich mit neuromuskularen Erkrankungen beschaftigen, abzubilden und den Austausch
untereinander zu férdern. Das spezielle Highlight mag fiir den einzelnen Besucher daher
sehr unterschiedlich sein. Aber wir denken, dass fir jeden etwas dabei ist und hoffen auf
einen regen Austausch der Eindriicke und Erkenntnisse untereinander. Im Bereich der
immunologischen Erkrankungen wie der Myositis hat sich in den letzten Jahren das Wissen
der zu Grunde liegenden Mechanismen stark erweitert und es wurden neue
Behandlungskonzepte entwickelt. Bei den neuen Therapien von genetischen
Muskelerkrankungen erwarten wir die Ergebnisse von kiirzlich abgeschlossenen Studien.

Heidrun Kramer-Best: Die interdisziplindre Ausrichtung des Tagungsteams spiegelt sich
auch in unserem Programm wider. So kommen alle Teilnehmer vom Kliniker bis hin zum
Grundlagenwissenschaftler trotz potenziell unterschiedlicher Interessen und Schwerpunkte
sicherlich auf Ihre Kosten, Das breitgefacherte Programm spiegelt auch die Heterogenitat
der neuromuskularen Erkrankungen in all lhren Fassetten wider.

Andreas Hahn: Ja, bei den genetisch bedingten Muskelerkrankungen gibt es auch weiterhin
in fast jahrlichen Abstanden neue behandlungsrelevante Erkenntnisse. Hier werden wir
einige spannende Beitrdge und Symposien haben.

Neuromuskuldre Erkrankungen bedeuten fiir die meisten Patienten immer noch den
fortschreitenden Verlust der Bewegungsféhigkeit. Welche neuen Therapieoptionen gibt
es? Welche Patienten kénnen davon profitieren?
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Anne Schanzer: Neuromuskuldre Erkrankungen kann man in erworbene, immunologische
und angeborene, genetische Erkrankungen unterteilen. Bei beiden gab es in den letzten
Jahren enorme Fortschritte in der medikamentdsen Therapie. Auf der Tagung werden aber
auch die nicht medikamentdsen Therapien wir physikalische Therapien oder Logopadie
vorgestellt, die ebenfalls einen sehr groflen Stellenwert in der Behandlung der Patienten
haben.

Heidrun Kramer-Best: In den letzten Jahren hat sich die Therapie neuromuskularer
Erkrankungen rasant weiterentwickelt. Gentherapien, Gene-Silencing Therapien und
Enzymersatztherapien kommen bei den hereditaren Erkrankungen zum Einsatz. Bei den
immunologischen Erkrankungen wurden eine Reihe neuer Therapien zugelassen, welche die
Behandlung bei einem relevanten Prozentsatz der bisher unzureichend behandelten
Patienten verbessern beziehungsweise sogar optimieren. Im Prinzip ist bei einigen der
neuromuskuldren Erkrankungen in den letzten Jahren der Schritt von der Diagnostik und
Krankheitsmonitoring hin zur Therapierbarkeit gegliickt. Hiervon profitieren eine Vielzahl
von Patientinnen und Patienten mit unterschiedlichen Krankheitsbildern.

Andreas Hahn: Wir haben fiir einige Erkrankungen wie die Spinale Muskelatrophie
mittlerweile Medikamente, die bei friihem Einsatz das Potential haben, den Verlauf und die
Prognose komplett zu verandern. Wir werden auch Beitrdage haben, die sich mit der
Kombination verschiedener Medikamente zur Steigerung der Effektivitdt beschéaftigen

Das wissenschaftliche Programm der Tagung beleuchtet auch neue Methoden in
neuromuskulérer Forschung und Diagnostik. Was ist neu und was bedeutet das fiir
muskelerkrankte Patienten?

Anne Schanzer: In der diesjahrigen Tagung war uns wichtig, klinische und therapeutische
Aspekte mit diagnostischen Methoden und Grundlagenforschung in den Symposien
zusammen zu bringen. Fir eine exzellente Therapie sind eine prazise Diagnostik und das
Verstandnis der Pathogenese der Erkrankung entscheidend. In den letzten Jahren sind
durch neue Technologien, viele neue diagnostische und therapeutische Methoden maoglich.

Heidrun Kramer-Best: Eine exakte Diagnostik ist entscheidend fiir die Auswahl sowie den
Erfolg der angestrebten individualisierten Therapie.

In den letzten Jahren wurden gentherapeutische Behandlungsansditze fiir die spinale
Muskelatrophie entwickelt. Was ist inzwischen zur Dauer der Wirksamkeit und zu
Nebenwirkungen bekannt?

Andreas Hahn: Fiir die Spinale Muskelatrophie liegen mittlerweile Verlaufsdaten fiir
verschiedene gentherapeutische Medikamente liber Zeitrdume von 5-10 Jahren vor. Bisher
ist kein Wirkverlust zu erkennen. Auch die Nebenwirkungen sind erfreulicherweise gering
und gut handhabbar.

Drei Tage lang werden in der Kongresshalle Gieflen nationale und internationale Experten
interdisziplindr zusammenkommen. Auf welche Tagungsschwerpunkte freuen Sie sich
besonders? Was sind Ihre persénlichen Highlights?

Anne Schanzer: Ich denke, auf dem Kongress wird es viele Highlights geben. Es war eine
besondere Gelegenheit, den Kongress selbst gestalten zu diirfen. Daher freue ich mich auf
ganz viele unterschiedliche Vortrage. Wir haben einige Neuerungen eingebracht und ich bin
sehr gespannt, wie das bei den Besuchern ankommen wird. Fiir die zwei Plenarsitzungen
konnten wir hoch angesehene nationale und internationale Experten gewinnen, die uns auf
den neusten Stand bringen werden. Wir haben uns sehr gefreut, dass alle von uns
eingeladenen Redner und Vorsitzenden zugesagt haben. Als Neuropathologin war es mir
besonders wichtig, klinische und therapeutische Aspekte, Diagnostische Moglichkeiten und
Grundlagenforschung in den Symposien zusammen zu bringen, um dadurch die Vernetzung
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zu fordern. Denn das eine ist ohne das andere nicht erfolgreich. Neben den Inhalten der
Tagung geféllt mir auch die Architektur der Kongresshalle sehr gut. Man spirt die lange
Tradition dieser Tagungsstatte und wird daran erinnert, wie viele Menschen hier schon eine
tolle anregende Zeit verbracht haben, ob bei wissenschaftlichen Tagungen, Konzerten oder
Tanzabenden. Leider versperrt immer noch der Bauzaun den Blick auf das Gebdude. Aber
ich denke, dass die Besucher nicht abschreckt sind und sich in den Rdumen sehr wohl fiihlen
werden.

Heidrun Krdmer-Best: Ich kann mich Frau Schanzer hier anschliefen. Die Skills Labs und die
Young Investigator Workshops sollen verschiedenen Kompetenzen aus Klinik und Forschung
an die jungen Kolleginnen und Kollegen vermitteln. Das wissenschaftliche Programm ist
breit gefachert. Die beiden Plenarsitzungen werden sicher ein Highlight des Kongresses
sein. Ich personlich freue mich, dass auch das Phanomen ,Schmerz’, ein haufiges und oft
therapeutisch herausforderndes Symptom bei neuromuskularen Erkrankungen einen
wichtigen Stellenwert im Programm gefunden hat. Auch die Verbindung zu anderen
Fachgesellschaften mit dem Ziel der besseren Vernetzung und Zusammenarbeit in der
Zukunft sind im Programm gut platziert und werden sicher den weiteren Austausch
anregen.

Andreas Hahn: Ich freue mich auch sehr auf die beiden Plenarsitzungen. Das werden
sicherlich zwei Highlights sein. Daneben ist fiir mich aber auch immer der interdisziplindre
Austausch in den Pausen und wahrend der Networking-Veranstaltungen von groRem
Interesse.

Welche aktuellen Diskussionen bietet der Patientenfachtag der DGM fiir Betroffene,
Angehdérige und neuromuskuléire Netzwerke?

Andreas Hahn: Die DGM-Kongresse leben davon, dass sie sowohl Betroffene als auch
Forscher und Behandler zusammenfiihren. Das ist in dieser Art etwas Besonderes. Das gibt
den Patienten das Gefiihl, dass man sich um ihre Belange kiimmert und ist fiir die Arzte ein
zusatzlicher Ansporn fiir ihre Forschung. Fir mich sind beim Patientenfachtag die Themen
Transition und Wandel von groRer Bedeutung. Durch die neuen Therapien wird sich der
Phanotyp vieler Erkrankungen verdandern und Kinderneurologen und
Erwachsenenneurologen missen enger zusammenriicken und voneinander lernen. Nur so
kénnen wir unsere Patienten optimal behandeln.

Wir bedanken uns herzlich fiir das Interview!

Alle Informationen sowie das Tagungsprogramm unter:_https://dgm-kongress.de/

Diese Pressemitteilung ist zur Verdffentlichung freigegeben.
Bei Abdruck bitten wir um einen Beleg.

Medienvertreter sind herzlich eingeladen zum Kongress! Journalisten kénnen sich
kostenlos registrieren lassen. Akkreditierungen sind Uber die Kongress-Homepage
moglich sowie direkt Gber den Pressekontakt. Gern vermitteln wir Ihnen im Vorfeld
auch Ansprechpartner fir Interviews oder Bildmaterial.

Wir freuen uns auf lhre Berichterstattung!

Hintergrund
Mehr als 100.000 Menschen sind in Deutschland von einer neuromuskuldren

Erkrankung betroffen. Bislang sind rund 800 verschiedene Erkrankungen bekannt,
die meisten genetisch bedingt und bis heute noch nicht heilbar.
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Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e. V. (DGM) ist mit rund 10.000
Mitgliedern die gréte und alteste deutsche Selbsthilfeorganisation fiir Menschen
mit neuromuskuldren Erkrankungen. Die Férderung der Forschung im
neuromuskuldren Bereich, vor 60 Jahren der Ausloser fir die Griindung des
Vereins, ist eine wesentliche Aufgabe der DGM, um geeignete Therapien und
Medikamente fiir Muskelerkrankungen zu finden. Weitere wichtige Ziele sind es,
die Offentlichkeit tiber neuromuskulire Erkrankungen aufzuklaren, Betroffenen
und Angehdrige in ihrem Alltag mit einer Muskelerkrankung zu beraten.

Alle zwei Jahre findet der Kongress des Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirats
der DGM statt, um den Austausch, die Weiterentwicklung und
Nachwuchsférderung in Behandlung sowie Erforschung von Muskelkrankheiten zu
unterstitzen. Im Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirat sind nahezu alle auf dem
Gebiet der Neuromuskuladren Erkrankungen tatigen Kapazitaten versammelt.

Im Anschluss an den DGM-Kongress, der eher Wissenschaftler und Mediziner
anspricht, richtet sich der Patientenfachtag am Samstag, 22. Marz 2025, 10 bis 17
Uhr an Menschen, die mit einer neuromuskuldaren Erkrankung leben, ihre
Angehorigen sowie alle Interessierten. Das Programm 2025 steht unter dem Motto
,Experte in eigener Sache werden — wie kann ich meine Versorgung selbst
gestalten?” In Vortragen, interaktiven Workshops und einem Expertenpodium
werden zahlreiche Themen wissenschaftlich und aus der fachlichen Praxis
vorgestellt und eine Plattform fiir Diskussionen und intensiven gegenseitigen
Erfahrungsaustausch im Sinne der Selbsthilfe geschaffen.

Weitere Informationen unter https://www.dgm.org

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)
Im Moos 4, 79112 Freiburg
Tel. 07665 9447 0

info@dgm.org
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